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Jonatan, moéj syn, urodzit sie
w 6smym miesiacu ciazy i od
poczatku walczyt o zycie. Cierpi na
padaczke, autyzm i zesp6t Ehlersa-
Danlosa. Od kwietnia 2024 jego stan
dramatycznie sie pogorszyt.

Kiedy wreszcie dobrano leki na objawy wytwdrcze popadaczkowe, wystapity
zawroty gltowy, ostabienie oraz sennos¢. Czeste ataki padaczki spowodowaly
regres w rozwoju — obecnie zachowuje sie jak mate dziecko, wymaga
calodobowej opieki. Nie jest w stanie wykonywaé podstawowych czynnosci
samodzielnie, stat sie catkowicie zalezny ode mnie. Jest silnie przywigzany do
mojej osoby, reaguje lekiem i agresja, gdy nie jestem w zasiegu wzroku.
Z powodu trudnosci prawie nie uczeszcza do szkoly. Od kwietnia 2024 roku
Jonek wiecej czasu spedzat w domu niz w szkole, a jego stan wymaga stalej
opieki, co dodatkowo komplikuje codzienno$¢ catej rodziny. Codzienne zycie
z Jonkiem oznacza réwniez nieprzespane noce dla calej rodziny i koniecznos¢
dopasowania sie do jego potrzeb, czesto zaniedbujgc wiasne.

Dlaczego prosze o pomoc?
Koszty leczenia, rehabilitacji, wizyt u specjalistéw i badan ciggle rosng. Leki,
ktéore musimy kupowa¢, sa kosztowne. Wiele badan musimy wykonywaé
prywatnie, poniewaz czas oczekiwania w publicznej stuzbie zdrowia jest zbyt
dlugi. JesteSmy w trakcie procesu o hospitalizacje na oddziale
neurologicznym. W miedzyczasie szukamy form pomocy psychicznej dla catej
rodziny, w tym terapii dla dorostego dziecka autystycznego. Kazdego dnia
walczymy o to, by przywréci¢ nieco normalnosci do naszego zycia, ale bez
pomocy z zewnatrz ta walka staje si¢ coraz trudniejsza.
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