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Dominika urodzifa sie przez pilne cesarskie ciecie w 30 tygodniu cigzy, w ciezkiej
zamartwicy, z objawami skrajnego wczesniactwa, gteboka hipotrofig oraz widocznymi
cechami_dysmorfii. Majac 1150 g oraz 35 cm otrzymata zaledwie 3 punkty w. skali
A_Fgar. Pierwsze 10 tygodni zycia spedzita sama w 3 réznych szpitalach kilkadziesiat
kilometréw od domu I rodzicow. Samo jej wyjscie ze szpitala wigzato sie z koniec-
znoscia zaopatrzenia w specjalistyczny sprzet stale monitorujacy jej parametry
zyciowe oraz wspomagajacy oddychanie.

W drugim roku zycia Dominiki zostata u niej zdiagnozowana bardzo rzadka, postepuija-
ca, nieuleczalna choroba metaboliczna “Mukopolisacharydoza typ lll a, zwana
zespotem Sanfilippo. Jest to choroba neurodegradacyijna, ktora skutkuje nieodwracal-
nym uszkodzeniem centralnego ukfadu nerwowego, utrata wszelkich nabytych
umiejetnosci, a w konsekwencji $miercia w wieku nastoletnim. Ze wzgledu na
przebieg, naz&/vy,an'a jest takze dzieciecym Alzheimerem. Choroba ta jest na tyle
rzadka, ze do dzié nie opracowano zadnego lekarstwa. W Polsce obecnie zyje okoto 35
dzieci z t3 choroba.

Dominika nie méwi, nie kontroluje i nie zgtasza swoich potrzeb, jest pieluchowana i
wymaga catodobowej opieki. Dodatkowo zmaga sie z obnizona odpornoscia, dysplaz-
ja oskrzelowo -ptucna, powracajacymi infekcjami uktadu oddechowego, catosciowym
zaburzeniem rozwoju, czestyml _biegunkami, cyklicznymi wysokimi goraczkami
(powyzej 40 stopni). U Dominiki stwierdzono NEC, wade serca, obustronny
niedostuch, a takze trwaty niedobér witaminy D. Jej codzienno$¢ wypetnia specjalisty-
czna terapia, regularna rehabilitacja oraz czeste wizyty u specjalistow, w tym rowniez
poza granicami kraju.

Staramy sie robi¢ co tylko w naszej mocy, aby spowolnic i ztagodzi¢ postepujaca
chorobe oraz zapewni¢ Dominice szczesliwe dziecifistwo. Niemniej jednak wszystkie
badania, zajecia, wizyty, lekarstwa, srodki higieniczne oraz gprze%l pomoce terapeu-
tyczne generujg ogromne koszty. Dlatego tez zwracamy sie do Panstwa z prosba o
wsparcie.

Za okazang pomoc serdecznie dziekujemy.
Rodzice

L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatnicy, Ktérzy wypelnii czesc K, w poz. 134 moga podat cel szczegtloy 1%, a zaznaczaiac kwedrat w poz.
OPP swojego Imienia, nazwiska | adresu wraz z Informacja o kwocke 2 poz. 133. W paz. 136 mozna podat dot
e kontakt 2 podatnkiem (tlefon, e-mal
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