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Maly Jas walczy z rzadka tubulinopatia. Susz wlacza sie w
akcje pomocy - przyjdz na charytatywny bal!

data aktualizacji: 2023.02.23

15-miesieczny Jas Skolasinski jeszcze samodzielnie nie siedzi i nie stoi. Spustoszenie sieje
w jego malym organizmie tubulinopatia. To niezwykle rzadka genetyczna choroba, ktora
hamuje normalny rozwdj chlopca i skazuje go na dziecinstwo spedzone w szpitalach.

W drodze do sprawnosci chlopiec potrzebuje wsparcia ludzi dobrej woli. W pomoc wlacza
sie Susz.

Z tego miasta w powiecie itawskim pochodzi tata chtopca, Barttomiej Skolasinski. Dzisiaj rodzina
mieszka na potudniu kraju, w Goczatkowicach-Zdroju, ale w Suszu wciaz maja wielu bliskich,
przyjaciot i znajomych. To z ich inicjatywy, przy wsparciu miejscowego osrodka kultury, w Suszu
odbedzie sie charytatywny bal dla Jasia Skolasinskiego. Dochdd przeznaczony zostanie na kosztowna
rehabilitacje chtopca.

Program przygotowanych atrakcji znajdziecie na zataczonych plakatach. Organizatorzy serdecznie
zachecaja do uczestnictwa:



Przybywajcie do Suskiego Osrodka Kultury 28 lutego.
Zapraszaja bliscy Jasia, przyjaciele, znajomi oraz
mieszkancy Susza!

O Jasiu Skolasinskim

Jas przyszedt na swiat w pazdzierniku 2021 roku i kazdego dnia dzielnie podejmuje walke o swoje
zdrowie i sprawnos¢. U maluszka zostaly zdiagnozowane liczne schorzenia: wodogtowie
nadnamiotowe, agenezja ciata modzelowatego, cechy dysgyrii i polimikrogyrii, hipoplazja mézdzku
oraz hipoplazja mostu z nieprawidtowym ksztaltem pnia mézgu. Zmiany te sa efektem bardzo
rzadkiej choroby genetycznej - tubulinopatii.

Dziecinstwo Jasia bardzo rézni sie od pozostalych dzieci. Jego codziennos¢ wypetnia rehabilitacja i
wizyty u licznych specjalistow. Pomimo wielu przeciwnosci Jas jest niezwykle radosnym i
zdeterminowanym chlopcem. Jego wytrwatos¢ i wola walki zadziwia kazdego dnia. Jego przysztosc¢ to
ciagle wyzwania, z ktérymi dzielnie staraja sie mierzy¢ rodzice. Jest to zadanie nietatwe. Zadanie, z
ktorym trudno sobie poradzi¢ bez pomocy 0séb z zewnatrz.

- Jako rodzice chcemy zadbac o to, aby da¢ naszemu
dziecku jak najlepszy start i moc patrzec, jak rozwija
sie na miare swoich mozliwosci - méwia Edyta i
Barttomiej Skolasinscy. - To wielki przywilej
towarzyszy¢ mu w tej drodze. Jesli zechca Panstwo
wyruszy¢ w nig razem z nami, bedziemy bardzo
wdzieczni za kazde okazane wsparcie, a Jas, jesli
kiedykolwiek bedzie mial taka mozliwos¢, na pewno
powie Panstwu "dziekuje".

Red. kontakt@infoilawa.pl.
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Zabawy z animatorami !
Kiermasze stodyczy i wypiekow |
Kiermasz przedmiotéw wartosciowych |
Licytacja przedmiotéw wartosciowych j
Poczestunek dla dzieci

Plasy i zabawy z harcerzami Suski Osrodek Kultury
Nauka pierwszej pomocy ul. Wybickiego 10
Zywa maskotka o 28 LUTY 2023
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Lokalna akcja charytatywna _;
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Suski Osrodek Kultury ul. Wybickiego
10 28 Luty 2023 Godzina 16:00

ZAPRASZAMY DO ZABAWY!
WYDARZENIE POXZACZONE JEST 2E ‘
2BI0RKA PRZEZNACZONA NA LECZENIE (il
| REHABILITACJE JASIA
SKOLASINSKIEGO. POZNAJ JASIA NA
PROFILU FACEBOOK “JESTEM JAS -
2YCIE Z TUBULINOPATIA- TUBB3”

22 C2EKAJA NA WAS NIESAMOWITE ATRAKCJE, TAKIE JAK:

® 2ABAWY 2 ANIMATORAMI

’
KIERMASZE | LICYTACJE PRZEDMIOTOW
WARTOSCIOWYCH

® POCZESTUNEK DLA DZIECI
® PLASY | ZABAWY 2 HARCERZAMI

® NAUKA PIERWSZEJ POMOCY

® 1YWA MASKOTKA 1 A

® ROZIMOWA t PANIA DOKTOR PEDIATRA o ’“mgdm’\f)
e POMIAR CISNIENIA Serca

. Maluszka

ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO

OPRYWANIE HISTORII NIE TYLKO SUSZA

WWW.FACEBOOK.COM/JESTEMJAS
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