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18.10.2022 obowigzuje od
Mamy te moc

Szanowni Panstwo,

Dzielimy sie z Parstwem opowiescig red. Zbigniewa Bartusia - dziennikarza ekonomicznego, z ktérym OIRP w
Krakowie od lat wspotpracuje w ramach Forum Przedsiebiorcow. Przeczytajcie, prosze, do kohca. Mamy okazje
nie tylko zrobi¢ co$ dobrego; to cos$ wiecej: razem mozemy zmienic Swiat.

Jako dziennikarz od 30 lat nagtasniam cudze historie, starajgc sie ludziom pomagac - co przewaznie sie udaje.
Tym razem podeziele sie z Wami MOJA historig. Malgosia, starsza z mych cérek, mieszkajgca wraz z mezem,
Piotrem, w Warszawie, urodzita rok temu z dawna wymarzone blizniaczki - Zuzie i Lenke. Malehstwa przed
Bozym Narodzeniem odwiedzity pradziadkow. Ci, zachwyceni przebogata mimika Lenki, wréozyli matej kariere
aktorki lub ludowej trybunki zjednujacej ludzi usmiechem. To byto w wigilie.

W Boze Narodzenie trzymiesieczne maleristwo wydobyto z siebie przerazajgcy krzyk i dostato na rekach Gosi
pierwszego z serii napadéw padaczki. W kolejnych dniach tajemnicza choroba wyniszczata organizm malenstwa.
Gdyby nie opieka lekarzy z warszawskiego szpitala, Lenki mogtoby juz z nami nie by¢. W Sylwestra moja wnusia
miata juz za sobg 30 atakow. Przez kilka dni byta nieprzytomna, nie miata sity jes¢, gdy sie budzita, przychodzit
kolejny napad. Specjalisci przeprowadzili wszelkie badania - bez diagnozy. Doktor zasugerowata wtedy zrobienie
WES: badania catego genotypu odpowiadajgcego za kodowanie biatek. W Szwajcarii, prywatnie. Zrobilismy.
Dzieki temu od 15 lutego wiemy, ze Lenka ma ultrarzadkg mutacje w genie PACS2, powodujacg
niepetnosprawnosc intelektualng (od umiarkowanej do ciezkiej), problemy z chodzeniem, brak mowy,
zaburzenia ze spektrum autyzmu, padaczke lekooporna. Pierwszy raz opisano to w 2018 roku.

Na éwiecie jest okoto 40 0séb z tg diagnoza. W Polsce jeszcze dwie. Leku brak. Chcemy to ZMIENIC - zaprzegajac
potencjat POLSKIE) i Swiatowej nauki, by pomadc nie tylko Lence, ale wszystkim dzieciom (ilu nie
zdiagnozowano?!). Gosia i Piotr musieli radykalnie zmieni¢ zyciowe plany. Ale... Majg za sobg zagraniczne studia,
znaja jezyki, wykorzystujg najnowsze technologie. Skontaktowali sie wiec ze WSZYSTKIMI rodzinami chorych
dzieci, by stworzy¢ grupe wsparcia. Uruchomili swe kontakty w branzy medycznej, by dotrze¢ do czotowych
genetykdw w Polsce i na Swiecie. Zyskali

w nich petnych entuzjazmu, ZDEKLAROWANYCH sojusznikéw w MISJI, ktérag nazwaliSmy zrazu MISJA CUD, a
ktora stata sie MISJA LEK. Na tych fundamentach stworzylisSmy Fundacje, wspiera nas SiePomaga, jest - last but
not least - absolutnie niebywata Zuzia - taka malutka, a tak cudownie, catg sobg, wspierajgca siostre-blizniaczke.
Intensywng, kosztowng rehabilitacje Lenki finansujemy sami - damy rade. Wyzwaniem jest natomiast zdobycie
finansowania pierwszej fazy badan: paradoks polega na tym, ze Swiat technologii medycznych chetnie sie tym
zajmie, ale aby zdoby¢ granty, musimy pokazac wstepne wyniki. Tak, to co$ na ksztatt bycia stazystg z 10-letnim
doswiadczeniem... Ale, skoro tak - TO ROBIMY!

Tu sg szczegdty planu: https://Inkd.in/dY52K_Uu

Tu poznacie nas blizej: https://Inkd.in/di-354Tp
Tu jest zbidrka na SiePomaga: https://Inkd.in/dUf6hYbg

The story in ENGLISH: https://Inkd.in/dF2MCjYY
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