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Nasz syn Kacper urodzit sie w maju 2018 roku jako zdrowe dziecko. W lutym 2020
roku stwierdzono u niego padaczke lekooporng w postaci zespotu Westa, objawiajaca
sie napadami zgieciowymi oraz op6znieniem rozwoju psychoruchowego.

Okoto 8. miesigca zycia dziecka zaniepokoit nas brak samodzielnego siadu, udalisSmy
sie wiec na wizyte do neurologa. Od 10. miesigca zycia rozpoczeliSmy rehabilitacje
Kacpra. Synek ma obnizone napiecie migsniowe, ktére znacznie utrudnia jego rozwoj
psychoruchowy. Intensywne c¢wiczenia zaczety przynosi¢ oczekiwane efekty - syn
zaczat siada¢, gdy miat 12 miesiecy, okoto 18. miesigca zaczat samodzielnie stawac
przy meblach, a kilka miesiecy pézniej chodzic.

W lutym 2021 roku otrzymalismy wyniki badan genetycznych, w ktérych ujawniono
wade genetyczng KCNB1. Wada ta wystepuje u kilku dzieci w Polsce (przypadki
zdiagnozowane). Jest to bardzo rzadka wada genetyczna, na ktérg nie ma
jednoznacznego, skutecznego leczenia.

Kacper zmagat sie z napadami, ktorych ilos¢ dochodzita do ponad 200 na dobe, w
konsekwencji nasz synek majac 4 lata nie méwi, ma problemy ze zgrabnym chodze-
niem i nie rozwija sie jak jego zdrowi réwiesnicy.

Dlatego prosimy o pomoc dla Kacpra! Zalezy nam na intensywnej rehabilitacji, w tym
zajeciach logopedycznych i innych terapiach wspomagajacych jego rozwoj, a takze
odpowiedniej suplementacji, ktora nie jest refundowana w Polsce. Bez Panstwa nie
wygramy tej walki! Paristwa 1,5 % podatku to realna szansa na polepszenie zdrowia
dla syna. Za wsparcie pieknie dziekujemy!

Widzieczni Rodzice Kapcra
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