APEL O POMOC

Szymon ma 2 latka i wymaga stalej opieki wielu specjalistow.
Powodem jest ultra rzadka, genetyczna choroba metaboliczna-
Mukopolisacharydoza typu I

. Tylko przeszczep szpiku a pozniej ciggla, intensywna
rehabilitacja polgczona z kontrolg u szeregu specjalistow
jest jedyna szansg na jego lepsze zycie. .

Pomimo ogromnych checi i staran sami nie zdotamy daé mu = 4

tyle ile bgdzie potrzebowat, dlatego Zwracamy si¢ z ogromna

prosba o pomoc!!!

Przekaz 1% podatku
W formularzu PIT wpisz numer:
KRS 0000037904
W rubryce ,,Informacje uzupetniajace-cel szczegdtowy 1%” podaj:
32496 Gestwinski Szymon
Szanowni Darczyncy, prosimy o zaznaczenie pola:
» Wyrazam zgode”

Whplaty prosimy kierowaé na konto:
Fundacja Dzieciom ,,Zdazy¢ z Pomocy”
Alior Bank S A.
42 2490 0005 0000 4600 7549 3994
Tytulem:
32496 Gestwiriski Szymon- darewizna na pomoc i ochrone zdrowia

Dane kontaktowe: ilonagestwinska@wp.pl
www.dzieciom.pl/podopieczni/32496



Drodzy!!!

ZastanawialiSmy si¢ czy dzieli¢ sig t informacjg a zarazem prosié o pomoc. Jednak w tej
sytuacji jest to konieczne i najlepsze co mozemy zrobi¢ dla naszego Syna.

ZalozyliSmy konto w fundacji. W zwigzku z okresem rozliczef Zwracamy si¢ z ogromng
proéby o przekazanic 1% podatku dla Szymona. Nic bardziej na éwiecie nie chcemy jak da¢
szansg temu naszemu energicznemu lobuziakowi na godne i samodzielne Zycie.

W skrocie dzialo sie tak:

Pomimo czgstych infekeji gémych drég oddechowych, Szymon przez pierwsze 1,5 roku
rozwijal si¢ prawidlowo, powoli jednak doszedt przerosnigty frzeci migdal, problemy ze
stuchem, przepuklina, bieganie od specjalisty do specjalisty przeczuwajac ze cof sig dzieje, az
w koncu trafiliSmy na neurologa ktéry byt tym jednym ze stu, ktory styszat o tych chorobach i
mniej wigeej wiedzial czym sig objawiajg.

Trafilismy do Centrum Zdrowia Dziecka. Diagnoza brzmiata jak wyrok: Mukopolisachafydoza
typu IT tzw. Zespét Hunter. Szok, niedowierzanie.... Jest to choroba genetyczna, przejawiajgca
si¢ brakiem w organizmie enzymu, rozkiadajacego cukry. Nie wydalanie cukréw z organizmuy
powoduje uszkodzenie wszystkich narzadéw w organizmie dziecka.

Pewnie si¢ zastanawiacie jak sobie z tym radzimy? Nie ma nad CZym si¢ tu zastanawiaé, nie
ma na co sig godzi¢ ... to sig po prostu dzigje ... pozbieraliémy si¢ i teraz ogromnie
zmotywowani dziafamy!!! Nie zastanawiamy si¢ dlaczego, po co ... mic to nie da, nic nie
pomoze. Szymon nadal jest tym samym, kochanym, energicznym dzieckiem a my zrobimy
wszystko co mozliwe zeby choroba nie postepowata. Dzié ma problemy ze stuchem,
przykurcze w stawach, op6Zniony rozwéj psychomotoryczny,

Lekarstwa na uszkodzony gen jeszcze nie ma. W Stanach w listopadzie podjeli sie leczenia
eksperymentalnego na dorostym mezezyzmie, jestesmy w kontakcie z lekarzem, za okoto pét
roku bedzie wiadomo ezy przyniosta jakiekolwiek efekty. Od 5 roku Zycia refundowana jest
niezwykle kosztowna (ponad Imln rocznie) terapia enzymatyczna. Jako rodzice o chorobie
wiemy juz prawie wszystko, lacznie z tym jak jest leczona w imnych pafistwach i z jakimi
rokowaniami. Wiemy tez niestety #e wlew z enzymu pomaga w chorobie ale nie tak jakbyémy
tego oczekiwali- nie przekracza bariery krew-mézg co maczy ze nie zapobiegnie jego
neurodegradacji a tak#e nie wplywa na uktad kostny...

Szymon jest zdiagnozowany dos¢ wezeénie jak na ten typ. Rezonans magnetyczny ,,mowi” jest
dobrze, nie jest jeszeze za pono. Dzieki temu ma szansg jako pierwszy w Polsce z zespolem
Huntera mie¢ przeszczep szpiku. Powinien by zrobiony do okolo 30 miesigca Zycia. Jest to
na ten moment jedyna szansa na ZYCIE! ... samodzielne i godne Zycie. Po przeszczepie bedzie
potrzebowal intensywnej rehabilitacji, fizjoterapeuty, neurologa, logopedy, neurologopedy
jednego ... drugiego ... na NFZ ... prywatnie ile sie da ... ile zdotamy mu daé...

Zatem bardzo prosimy o wsparcie i przylaczenie sie tym 1% do pomocy w walce o jego
Zdrowie i Zycie!!!



