
Jaka Škof je razigran devetletnik, ki se pogumno spopada z redko genetsko boleznijo - Duchennovo miši�no 

distro�jo (DMD). Ta povzro�a oslabelost mišic in njihovo postopno odmiranje. Bolezen hitro napreduje in otroci 

z DMD obi�ajno pri pribli�no dvanajstih letih izgubijo sposobnost hoje in pristanejo na invalidskem vozi�ku. 

Temu sledi izguba funkcije rok, oslabitev sr�ne in dihalnih mišic, kar pogosto vodi v prezgodnjo smrt. Pri Jaku 

je bolezen trenutno napredovala do te mere, da ne zmore ve� hoditi po stopnicah.

Napredek v znanosti je Jaki in drugim otrokom s to boleznijo prinesel novo upanje. V ZDA so pred nekaj leti 

�e odobrili genetsko zdravljenje ELEVIDYS, s katerim �e uspešno zdravijo otroke s to boleznijo. Zdravilo v 

Evropi trenutno še ni odobreno. Po testiranju v aprilu 2025 in po spremembah pogojev za 

prejemnike zdravila v juliju 2025, so na Nemours Children’s Hospital v Orlandu na Floridi 

potrdili, da je Jaka primeren kandidat za zdravljenje, dokler lahko samostojno hodi. 

Cena stroškov zdravljenja je 2,5 milijona € in ta znesek si �elimo zbrati �imprej. 

V zbiralni akciji se obra�amo na vas s prošnjo za pomo�, da stopimo skupaj in 

zberemo sredstva za Jaka. Donatorjem bi se radi zahvalili tudi na naši spletni strani 

z objavo logotipa. �e �elite javno objavo, nam prosimo pošljite vaš logotip. �e lahko 

Jaku pomagate še na kak drug na�in, se �e veselimo vaše pobude.                  

Iz vsega srca se vam zahvaljujemo za vašo pomo�!

SKUPAJ zmoremo, smo MO�NEJŠI in verjamemo, da nam bo USPELO!

Njegovo upanje smo MI!  Še enkrat sr�na hvala za vaše donacije. 

PROŠNJA ZA DONACIJO
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Spoštovani!


