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Zwracam sie do Was Moi Drodzy, ktorzy jestescie z nami w
tym trudnym dla nas czasie o wsparcie finansowe na
pokrycie kosztow diagnostyki i leczenia naszej kochanej
corki Natalki.

Skoro to czytasz, to znaczy, ze masz otwarte serce i los haszej
coreczki nie jest Ci obojetny.

Natalka nagle zachorowata na
autoimmunologiczne zapalenie mézgu i
rdzenia kregowego (PANS/PANDAS) tj.
zespot ostrych dzieciecych zaburzen
neuropsychiatrycznych.

Niestety jest to bardzo trudna do zaakceptowania diagnoza,
zaréwno dla nas rodzicow, jak i dla Natalki, ktora dotychczas
byla zdrowa i szczesliwa nastolatka. Jest tylko kilku
specjalistow podejmujacych sie nierefundowanej diagnozy i
leczenia tego schorzenia.

Z Wasza pomocga nam sie uda i bedzie zdrowa!

Najgorsze jest to, ze Natalka cierpi na uporczywe boéle brzucha i glowy, oporne na dziatanie
srodkow przeciwbolowych. Naprawde nie da sie funkcjonowaé i nie ptakac, gdy twoje dziecko
codziennie, kilkanascie razy, kilkadziesiat razy dziennie méwi, ze odczuwa bol. StaraliSmy sie nie
zatamywaé, gdy odbijaliSmy si¢ od nietrafionych diagnoz i kolejnych lekarzy, a ich jedynym
rozwigzaniem bylo przepisywanie coraz to wiekszych dawek niedziatajacych lekow
przeciwbolowych, ktore oFrowadziiy do stanéw zapalnych w przewodzie pokarmowym,
Brzewlekiego zapalenia przetyku i zotadka. Niektorzy twierdzili, ze tak najwidoczniej juz teraz

edzie. Nie moglismy uwierzy¢, ze skoro medycyna jest przeciez tak bardzo rozwinieta, leczym
skutecznie raka, a nie potrafimy poméc cérce ulzy¢ w bélu, aby mogta funkcjonowac ja
rowiesnicy. Nie poddawaliSmy sie wiec i po blisko roku szukania, nauki, czytania, znalezliSmy
lekarzy neurologii i immunologii dzieciecej, ktorzy ustalili na co choruje Natalka i jest to
autoimmunologiczne zapalenie mézgu i rdzenia kregowego.

Wszystko zaczeto sie we wrzesniu 2022 r., gdy miata 12 lat przeszta bardzo silne zapalenie
zatok, po ktérym jej zachowanie zmienito si¢ nie do poznania. Zaczeta mie¢ mase niespecyficznych
objawow bélowych, tiki, nadwrazliwos¢ stuchowa i wzrokowa, omamy, problemy ze snem,
mowieniem, plasawice. Poniewaz Natalka byla wczesniej zdrowym dzieckiem, nie mogliSmy
uwierzyé w sugestie Iekarz?l, ze corka nagle ma spektrum autyzmu. Przeciez nie da sie zachorowac
na autyzm po przejsciu infekcji. Otrzymujac diagnoze zapalenia mézgu i rdzenia kre%owego nie
mozemy powiedzie¢, ze poczulismy ulge, skoro juz wiemy co dolega naszemu dziecku. Bol jest
ogromny, ze tak wspaniata, utalentowana artystycznie i lingwistycznie nastolatka musi mierzy¢ sie
z tak powazna choroba. Kazda infekcja, stan za‘)alny w organizmie powoduje powstawanie
przeciwciat. Jej uktad immunologiczny nie zadziatat prawidlowo, dlatego atakuje i wyniszcza
wiasne komorki méz\(A;’owe, a sg one przeciez tak wazne dla funkcjonowania, rozwoju i zycia.
Musimy i mozemy z Waszg pomoca to zatrzymac¢ i leczyé.

Prowadzimy nadal intensywny proces diagnostyki, w celu okreslenia protokotu leczenia w
prywatnych osrodkach, ze wzgledu na zIoionP/ Ip()roblem zdrowotny i brak refundaciji leczenia. Tylko
w ciggu ostatnich kilku miesiecy na badania, leki i wizyty u specjalistow wydatkowaliSmy ponad 15
tysiecy zi. Wraz z mezem i rodzing staraliSmy sie podota¢ finansowo i nie prosi¢ o pomoc, jednak
przerosta nas ilos¢ przepisywanych zalecen farmakologicznych i niekonczace sie listy badan
zlecanych przez poszczegdlnych lekarzy, u ktérych corka ma aktualnie prowadzong diagnostP/ke
tj.: neurolog, immunolog, lekarz choréb zakaznych i metabolicznych, gastroenterolog, reumatolog,
pediatra, psycholog, psychiatra, aIer%?Iog, genetyk. Kolejni specjalisci, wskazujaB potrzebe
przeprowadzenia badan genetycznych WES 2+2, ktérych koszt to ponad 15.000,00 zi. Badania te
mozna wykonaé¢ tylko prywatnie. Badania otworza nam mozliwosci znalezienia przyczyn

postepujacej choroby corki.
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Prosimy o pomoc, poniewaz od kilku lat leczenie zapalenia mézgu jest
nierefundowane, pomimo ze ta chorobe da sie skutecznie wyleczy¢ przeciwciatami
IVIG. Niestety koszt to ok. 75 tysiecy ztotych za wilew (cena zalezy od wagi
dziecka). Wlewow takich moze by¢ potrzebnych kilka. Zbieramy srodki finansowe
na jedyne i skuteczne leczenie, aby nasza céreczka byta zdrowa. Dzieki Waszej
pomocy jest to mozliwe!

Dotychczas to my wspieraliSmy zbiorki charytatywne, ja organizowatam festyny, bazarki i
pomoc dla innych chorych dzieci. Nigdy nie przypuszczatam, ze bede musiata prosi¢ o pomoc
dla mojego chorego dziecka. Jednak choroba dziecka zmienia zycie catej rodziny, mtodszej
siostry Natalki rowniez, a my rodzice jesteémy w stanie zrobi¢ dla zdrowia naszego dziecka
wszystko. Dlatego pomimo trudnosci w przetamaniu sie, bo nie jest latowo prosi¢ o pomoc,

BARDZO prosimy o wsparcie.

Dobro powraca!

Kazda wptata przeznaczona jest na leczenie i badania, poniewaz Fundacja
Stoneczko nie pobiera od nas zadnych opiat.

Wptat mozna dokonywac na ponizsze konto, koniecznie z
tytutem wptiaty;

Natalia Mancewicz 992/M

Fundacja osob niepetnosprawnych "Stoneczko'
89 8944 0003 0000 2088 2000 0010

Spotdzielczy Bank Ludowy Zakrzewo Oddziat w Ztotowie

Darowizny w EUR:

76 8944 0003 0000 2088 2000 0050

Darowizny w USD:

97 8944 0003 0000 2088 2000 0060

dla wptacajacych z zagranicy kod SWIFT (inaczej zwany BIC):
GBW CPL PP

kod kraju:

PL

Dziekujemy za kazda pomoc i okazane nam wsparcie

Rodzice: Zaneta i Konrad Mancewicz
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