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Choroba to zawsze bezsilnos¢. Choroba to zamartwianie sie o to, co przyniesie przysztos¢,
a patrzenie na chorobe dziecka to bdl, ktérego nie mozna opisa¢ stowami. Taka sytuacja zmienia
sytuacje catej rodziny, przewartosciowuje zycie i sprawia, ze liczy sie tylko jedno - walka o sprawn-
0$¢ dziecka. My dla Olka zrobimy wszystko, bedziemy szukac wsparcia wszedzie. Jednak sami nie
zdotamy zebrac kwoty potrzebnej na leczenie i rehabilitacje...

Nasz syn zmaga sie z bardzo rzadka wada genetyczng pod postacia mutacji w genie PURA.
W Polsce jest tylko siedmioro dzieci z ta choroba, przez co wciaz nie ma schematéw walki z nimi.

Olek miat4 miesiece, gdy zaczeliSmy zauwazac jego problemyz trzymanlem gtowki oraz napieciem
miesniowym. Lekarze ocenili, ze jest to na poczatek SMA, p6Zniej mézgowe porazenie dzieciece...
Jednak ta diagnoza nie dawata nam to spokoju. Szukali$my dalej... i dopiero po wykonaniu testu
WES dostali$my diagnoze... uszkodzenie genu PURA.

Mamy szczescie do ludzi, na ktérych trafiliSmy i ktérzy pokierowali nas, by szuka¢ podobnych
przypadkow za granicami naszego kraju. Tak dotarlismy do kliniki w Australii, gdzie prowadzone sa
badania nad wprowadzeniem leku, ktéry mogtby poméc takze Olkowi! Czekamy na dalsze
informacje i wycene leczenia... Jednak juz teraz wiemy, ze koszty na pewno liczone beda

w milionach.

Choroba Olka zabiera mu sprawnosc. Oprécz problemow z poruszaniem sie pojawiaja sie zachow-
ania podobne do autyzmu, uposledzenie mowy i wiele innych zaburzen. W Polsce witasciwie
btadzimy w poszukiwaniu ratunku. Tracimy czas, ktéry zabiera Olkowi szanse na przysztosc¢!

Nasz synek zmaga sie z tymi wszystkim zaburzeniami, mimo Ze caty czas jest intensywnie rehabili-
towany. Mimo Ze robimy wszystko, co mozemy... Promyk nadziei zaswiecit dla nas za oceanem.
Prowadzone s tam badania, ktérych wyniki wygladaja obiecujaco. Ogromnie wierzymy, ze uda
nam si¢ dostac¢ do tamtejszych lekarzy, ktérzy pomoga naszej rodzinie. Wiemy tylko, ze w walce
o przysztos¢ Olka musimy podjac rekawice! Prosimy, pomdz nam!

Rodzice
Monika i Michat

POLTAX POLAASNE WHPELHA POOATAK,POLACEINE WIPELNA URZAD WHPELNS DUZYM, DRUKOWANIA LITERA, AR

K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP)

Nalezy poda¢ numer wpisu do Krajowego Rejestru Sadowego (numer KRS) organizaci wybranei 2 wykazu prowadzonego na podstavie
bych przep u oty na je rzecz.

L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podaticy, ktérzy wypelnil czeét K. w poz. 134 moga podat cel szczegélowy 1%, a zaznaczaiac kvadrat w poz. 135, wyraaié zgode na
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Miejscowosc: Konstancin-Jeziorna
Wojewoddztwo: mazowieckie




