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Wpisz KRS
0000127075

Przekazując 1,5% dajesz szansę!

Tymon ma 13 lat i w wieku 7 lat wykryto u niego rzadką
chorobę Neurofibromatozę. Choroba objawia się zmianami
nowotworowymi na ciele, oczach oraz zmianami w
główce. Obecnie Tymon ma 13 lat i zmaga się z
nowotworem mnogim. Choroba dotyka głównie układu
nerwowego oraz powoduje zmiany w układzie kostno-
szkieletowym, głównie w kręgosłupie. W latach 2017-2020
komórki nowotworowe podstępnie i po cichu krok po
kroku wywoływały straszliwe zapalenie mózgu oraz
mimowolne ruchy rąk i nóg, co stanowiło nie lada problem
diagnostyczny dla lekarzy w Polsce. Tymek został z
powodzeniem zdiagnozowany w USA, dzięki zebranym
funduszom publicznym odbył kilka kiku-miesięcznych
podróży do USA, gdzie podjęto również leczenie. Jednak
tylko leczenie objawowe, które pomogło na 2 lata.
Choroba jest nieuleczalna. Niestety, zapalenie mózgu i
pląsawica uszkodziły mózg i układ nerwowy: wyraźna
mowa nie powróciła, Tymek nie potrafi liczyć ani też
oceniać bieżących sytuacji, nie pisze ręcznie, zmaga się z
halucynacjami słuchowymi. Dziś zmagamy się z nawrotem
zapalenia mózgu i pląsawicy, co potwierdzają liczne
badania. Choroba postępuje i jej objawy są ekspresyjne.
Tymek uczęszcza do szkoły i pracuje ze swoim
nauczycielem wspomagającym, jednak bardzo często
przebywa na oddziałach w szpitalach i traci bardzo dużo w
relacjach z rówieśnikami. Dziś 13 letni Tymek zmaga się
dodatkowo z guzami kości a ortopeda opisuje to efektem
"zżerania kości" co powoduje, że Tymek już nie może
używać hulajnogi, skakać na trampolinie, grać w piłkę.
Jesteśmy przerażeni szybko postępującymi zmianami oraz
realną groźbą "wózka inwalidzkiego". Uzbierane pieniążki
przeznaczamy non stop na ratowanie obecnej sytuacji i
postępujące diagnozy. Rodzice Tymona: Aneta i Lucjan.
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