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W marcu 2018 roku po 39 Hbd na swiat przyszedt nasz kochany Aleksander,
ktéry urodzit sie jako zdrowe dziecko. Wazyt 3820 g, mierzyt 56 cm i
otrzymat 10 punktéw w skali Apgar. Wéwczas nic nie wskazywato na to, z
czym przyjdzie mu sie zmierzyc.

Poczatkowo rozwdéj naszego synka przebiegat ksigzkowo, niestety w
pewnym momencie zauwazyliSmy, ze czas mija, a Olek nadal nie potrafi
samodzielnie usig$¢. Gdy skonczyt 10 miesiecy, udaliémy sie z nim do
neurologa, ktéry zalecit rehabilitacje metoda Vojty ze wzgledu na rozpoznane
opoéznienie psychoruchowe i wzmozone napiecie miesniowe. Dzieki
regularnej rehabilitacji nasz synek zaczat raczkowac, siedzie¢ i wstawac w
przeciggu 2 miesiecy. MysleliSmy, ze teraz wszystko juz bedzie dobrze,
niestety zycie potoczyto sie inaczej - Olek pomimo cwiczen nie osagna’r
umiejetnosci chodu. Skierowano nas na dalsza diagnostyke. Wykonalismy
szereg badan, ale dopiero badanie genetyczne WES dato nam diagnoze o
mutacji genu KCNB1, a ponowne EEG gtowy wykryto autosomalnie
dominujaca wezesnoniemowleca encefalopatie padaczkowa typu 26.

Niestety na chorobe Olusia nie istnieje zaden lek, ktéry pozwolitby mu sie
prawidtowo rozwijac. Jedynym sposobem, aby wspomadc jego rozwdj jest
intensywna i wieloptaszczyznowa rehabilitacja, ktéra niesie ze soba bardzo
duze koszty.

Kazdy, nawet najmniejszy Panstwa gest jest dla nas ogromnym wsparciem,
daje wieksze mozliwosci i nadzieje na lepsze zycie naszego synka.

Wdzieczni za kazdy gest - rodzice Aleksandra

K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE15%!
PUBLICZNEGO (OPP)
Nai

5 K. w poz. 134 moga poda cel szozegiony
nla, nazwiska | adresu wraz z Informacia o kwoce
i

Miejscowosc: Pyrzyce
Wojewodztwo: zachodniopomorskie




