Kowary, 12.08.2020

PROSBA O WSPARCIE

Jestem tatg 10 letniego Oskara — jedynego dziecka w Polsce chorujgcego na
nieuleczalng chorobe — neuronalna ceroidolipofuscynoza typ 7 — CLN7/NCL7 ktdra zostata u
niego zdiagnozowana po 5 latach poszukiwan w dniu 06.08.2020.

Oskar urodzit sie w petni zdréw. Przez 3,5 roku rozwijat sie prawidtowo oraz dawat
nam mnéstwo powoddéw do radosci ze swojego rozwoju i umiejetnosci.
Z czasem cos$ ztego zaczeto sie dziaé.

Syn powoli tracit swoje umiejetnosci - miat problemy z wejsciem po schodach, prébowat biec
ale nie mogt sie rozpedzi¢, koordynacja wzrokowo - ruchowa pogorszyta sie.

Poczatkowo lekarze bagatelizowali objawy Oskara, dopiero po wizycie u neurologa, pojawita
sie wstepna diagnoza, potwierdzona nastepnie przez badanie EEG — epilepsja ktéra
prawdopodobnie zostata wywotana niezdiagnozowang wcigz chorobg genetyczng.

Byt to dla nas ogromny szok, ale wcigz wierzylismy ze wszystko bedzie dobrze.

W maju 2015 r. syn rozpoczat przyjmowanie pierwszego leku na epilepsje, po nim nastepne.
Przyjmowat nawet sterydy - niestety, nic nie uspokajato burzy panujacej w jego mdzgu -
tracit coraz wiecej sit i umiejetnosci.

Mimo ogromnych staran i prob powstrzymania choroby - terapie tkanek miekkich
kregostupa, akupunktura bezigtowa, homeopatia i najrdézniejsze terapie medycyny
konwencjonalnej oraz naturalnej a nawet dwukrotnego przeszczepu komdrek macierzystych
- Oskar juz nie chodzi, nie potrafi juz méwi¢, zndw nosi pampersy i prawie catkowicie stracit
wzrok.

Doktadamy wszelkich staran aby pomdc Oskarowi sie rozwijac - regularnie uczeszcza na
rehabilitacje ruchowg oraz sensoryczng, terapie zajeciowa, basen oraz terapie z
neurologopeda. Poza ¢wiczeniami syn przyjmuje tez bardzo kosztowne suplementy, ktére
wzmacniajg jego organizm i dzieki ktdrym napady padaczki pojawiajg sie znacznie rzadziej.
Staramy sie réwniez raz w roku uczestniczy¢ w turnusie rehabilitacyjnym.

Robimy co mozemy aby nasz syn, mimo ze bardzo powaznie chory czut sie dobrze i na kazdy
mozliwy sposéb staramy sie wzmacniac jego organizm zdrowg dietg, suplementami oraz
kilkugodzinnymi spacerami na Swiezym powietrzu.

Nasze starania nie idg na marne — Oskarek mimo ze uczeszcza do szkoty i ma kontakt z
innymi dzie¢mi prawie w ogéle nie choruje. Jego uktad odpornosciowy jest bardzo silny, cere
ma promienistg, wtosy ISnigce a niewidzgce oczka btyszcza.

Do tej pory dawaliSmy sobie rade, niestety, dzieci niepetnosprawne dojrzewaja szybciej niz
ich réwiesnicy...



Oskar w ciggu ostatniego roku bardzo szybko urdst a jego napiecie miesniowe zaczeto szale¢
—raz jest caty napiety a po chwili wiotki i, lejacy” sie przez rece. Wzrost syna (140 cm), jego
waga (30 kg) oraz wariujgce napiecie bardzo utrudniajg nam opuszczanie domu. Mieszkamy
na 1 pietrze domu jednorodzinnego. Na pietro prowadzg drewniane, zewnetrzne schody po
ktorych przemieszczanie sie z synem na rekach jest z dnia na dzien coraz bardziej
niebezpieczne. Zona nie jest w stanie przenie$¢ synka nawet miedzy jego sypialnig a duzym
pokojem a co dopiero zej$é po schodach...

Aby zapewnic rodzinie srodki do zycia i mie¢ srodki na zakup suplementéw i lekéw dla syna
od kilku lat pracuje za granicg jako kierowca samochodu ciezarowego w ruchu
miedzynarodowym. System mojej pracy 3/1 oznacza ze 3 tygodnie jestem w pracy a tylko
tydzied w domu.

Aktualnie od wrzes$nia zesztego roku jestem w domu na urlopie ,tacierzyfiskim” ktérym
zostat mi udzielony na urodzong w dniu 28 pazdziernika céreczke. Do pracy wracam 1
pazdziernika tego roku.

Maj powrdt do pracy oznacza jednocze$nie ze syn zostanie uwieziony w domu. Zona nie
bedzie w stanie zawiez¢ go do szkoty oddalonej o 15 km od domu ani na rehabilitacje, nie
wyjdzie nawet na ogrod....

Chcac unikng¢ powyzszego postanowilismy postarac sie zebraé srodki na budowe windy.
Najtansza z 4 otrzymanych ofert na budowe windy wynosi blisko 62000,00 zt.

Otrzymalismy dofinansowanie z PCPR w Jeleniej Gorze w kwocie 25000,00 zt ktére musimy
wykorzystac do listopada 2020 — inaczej $rodki przepadna.

Klub Charytatywny Jelenia Géra — Cieplice zadeklarowat wsparcie w wysokosci 20000,00 zt

Wciaz brakuje nam prawie 17000,00 zt a przy comiesiecznych wydatkach jest to kwota dla
nas nie osiggalna.

Bedziemy bardzo wdzieczni za jakgkolwiek pomoc.

Bez Panistwa wsparcia niedtugo syn zostanie uwieziony w domu i nasz caty trud wtozony w
rehabilitacje pdjdzie na marne...

Serdecznie pozdrawiamy i zyczymy zdrowia
Magdalena i Andrzej Pigtek
kom. 793 470 854

www.dzieciom.pl/28248

http://www.facebook.com/pomagamOskarowi

https://fightwithcln7.blogspot.com/
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