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Poznaj historie naszego syna...

Jakub przyszedt na Swiat 1
Juz w pierwszej dobie po
pojawia¢ sie u niego ni
w zwigzku z ktorymi roz
diagnostyka i wielotyg
w szpitalach.

Diagnoza okazata sie by¢ dla nas rodzicow szokujgca - encefale
padaczkowa zalezna od mutacji w genie DNM1, jest to ultra rzadka choroba
z ktdra niestety nadal nie wiadomo jak walczyc... Kubus codziennie mierzy
sie z szeregiem dolegliwosci jakimi sg: padaczka lekooporna, wiotkos¢
miesni, korowe zaburzenia widzenia oraz znaczne opéznienia W rozwoju.

Kazdego dnia szukamy najlepszych specjalistow z dziedziny neurologii

i rehabilitacji oraz wszelkich metod, ktére mogtyby wplynaé¢ na wiekszg

sprawno$¢ naszego synka. Walczymy o lepsza przysztosc dla Kubusia, kt 8

na ten moment jest dzieckiem lezgcym, znacznie odbiegajacym rozwg
w0|ch rowuesmkow Wymaga on szczegolnej troskl i calodobowe
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