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KowaleWO, WOj. pomOrskie

Problemy rozwojowe Olka
(ur. 12 listopada 2016 roku) pojawity sie
w 4. miesigcu zycia — zauwazyliSmy
asymetrie ciala, brak umiejetnosci
unoszenia gtéwki, refluks utrudniajacy
przybieranie na wadze oraz stabe napiecie
miesniowe. Szybko rozpoczelismy
rehabilitacje, dzieki ktérej Olek
samodzielnie usiadt w wieku 2 lat.

Nasza walka trwa, cho¢ teraz znamy jej przeciwnika. Dzieki zebranym srodkom
mogli§my wykona¢ badanie WES QUATRO, ktére ujawnito duplikacje krétkiego
ramienia chromosomu 5 oraz przyczyne choroby naszego dziecka — Zespot
Sercowo-Twarzowo-Skérny (MAP2K1), znany jako CFC, bardzo rzadka choroba
genetyczna (opisano okoto 300 przypadkéw na Swiecie). Zespot jest nieuleczalny
i wymaga leczenia objawowego oraz indywidualnie dobranych terapii. Choroba
powoduje problemy pokarmowe, niedob6r wzrostu, zmiany skérne, wady serca
i niepetnosprawnos¢ intelektualng. Olek ma zaburzenia przysadki mézgowej,
leczone hormonem wzrostu, co wigze si¢ z codziennymi zastrzykami, stresem
i ptaczem. Olus jest pod opieka wielu specjalistéw, a leczenie opiera sie réwniez
poprzez terapie, fizjoterapia, logopedia, terapia reki, terapia Sl, alpako-terapia,
hipoterapia, opieka psychologa. Olek uczeszcza do szkoly niepublicznej,
co wigze sie z comiesiecznym czesnym, ale ze wzgledu na swojg
niepetnosprawnos¢ ruchowa i intelektualng nie poradzitby sobie w szkole
publicznej. Ma tam dostep do wiekszosci terapii w jednym miejscu, a mate grupy
zapewniaja mu komfort i lepsze efekty nauki. W domu porusza si¢ samodzielnie,
a na podworku radzi sobie na utwardzonych powierzchniach, cho¢ woli mie¢
kogo$ blisko, aby méc ztapac sie za reke. Nasza droga jest jeszcze dtuga,
a wsparcie darczyncéw jest dla nas nieocenione. Terapie, leczenie, nauka
i dojazdy to duze obcigzenie finansowe, dlatego prosimy o dalsze wsparcie.
Kazdy gest ma realny wptyw na zdrowie naszego dziecka.
Rodzice Olusia
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