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20 lipca 2018 roku przyszto na $wiat nasze pierwsze dziecko - upragniony syn Olek.
Byt bardzo dtugo wyczekiwany i bardzo cieszyliSmy sie jak zostaliSmy rodzicami. W
czasie cigzy pragneliSmy jednego - zeby byt zdrowy. Badania prenatalne wykazywaty,
ze wszystko jest w porzadku, to byt wielki powdd do radosci jak u kazdych rodzicow,
ktoérzy wyczekuija dziecka.

Od poczatku po narodzinach widzielismy, ze cos jest nie tak. Dziecko miato ktopot z
odruchem ssania, kilkanascie razy w ciggu dnia spadata saturacja do 85% czasem sie
wyréwnywata, ale lekarze méwili, ze wszystko pod kontrolg .Niepokojacy byt pobyt w
szpitalu 5 déb - podobno obserwacja. Tak mijaty tygodnie i Olus nie miat sity leze¢ na
brzuszku, nie podnosit gtowy do gory, pierwszy raz usiadt gdy miat 11 miesiecy, zaczat
chodzi¢ na 19, nie méwit nic i stwierdzono opodznienie rozwoju psychoruchowego.

Gdy Olus skonczyt rok, zaczat rehabilitacje ruchowa w "Nadziei" dla poprawy napiecia
miesniowego. Rok poézniej trafiliSmy na super Panig Psycholog, ktéra wykonata test
ADOS 2 i wykazat zaburzenia ze spektrum autyzmu i skierowata nas do Mady na
konsultacje. Na konsultacji zdiagnozowano autyzm atypowy. Pdzniej zaczeliSmy
poszerzac diagnostyke w todzi gdzie badanie WES wykazato 4 mutacje genetyczne u
Syna, ktore s zwigzane z rozwojem psychoruchowym, mowa, chodzeniem, opdznie-
niem.

W 2021 roku Olek miat rezonans, ktéry wykazat pojedyncze ogniska deminilizacji,
ktére kontrolujemy co pé6t roku. W badaniach genetycznych rozpoznano gen kolage-
nowy, ktory odpowiada za Zesp6t Ehlersa Danlosa, ktory nie jest tatwym przeciwnik-
iem.

Zwracamy sie do Panstwa z prosba o pomoc w gromadzeniu funduszy na wielokierun-
kowa rehabilitacie syna. Tylko systematyczna terapia daje nadzieje na poprawe
funkcjonowania naszego dziecka. Panstwa wsparcie ma dla nas ogromne znaczenie.
Za kazdy gest dziekujemy!
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