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jasienica, woj.

Pierwsze symptomy napadéw padaczkowych
u naszego syna pojawily sie koricem 2020 roku,
podczas spozywania positku. Wtedy jeszcze nie

wiedzieliSmy, co nas doktadnie czeka. Nasza reakcja

byta bardzo szybka, badanie EEG potwierdzito
padaczke. To nie byt koniec smutnych
niespodzianek. Ze wzgledu na opéZnienie mowy,
skierowano nas do Poradni, gdzie badania wykazaty
niepetnosprawnos¢ intelektualna lekka,
a w gabinecie fizjoterapii okazato sie, ze Krystianek
ma obnizone napigcie miesni, problemy z réwnowaga
i koordynacja. Jest dzieckiem "WIOTKIM".

Ze wzgledu na narastajace napady (dochodzito do 100 na dobe) Krystian byt poddawany prébom
przeréznych lekéw, przeszedt w swoim zyciu ich az 17 rodzajéw, niestety w wigekszosci, zamiast
pomdc, niszczyly to, co wypracowaliSmy. Dodatkowo w krétkim czasie jego niepetnosprawno$é
intelektualna pogtebita sie na umiarkowana, taka pozostata do dzié. ZrobiliSmy badania genetyczne.
Delecja chromosomu 15, a doktadniej 15q13.2q13.3. Nietypowy ubytek genetyczny, przez kiéry caty
ukiad neurorozwojowy Krystianka jest zaburzony, a wszystkie schorzenia sg na podfozu genetycznym,
zwlaszcza padaczka.

Krystian nie umie czyta¢, jego miesnie nie pozwalaja mu jezdzi¢ na zwyktym rowerze, a raczki ze
wzgledu na sztywno$¢ nie potrafig dobrze chwycic¢ kredki, dtugopisu (nie potrafi pisa¢). Wymaga statej
rehabilitacji, terapii reki, terapii SI, logopedy. Nadzieja na to, aby prébowat sktada¢ w przysztosci litery
jest nauka logopedii "Metodg Krakowska". Jest juz zapisany, jednak to sie wigze z duzymi kosztami.
Ze wzgledu na autoagresje (zaburzenia zachowania) podjeliSmy takze decyzje o hipoterapii
Krystianka na koniu. Zajecia te bardzo go uspokajaja, stat sie odwazniejszy, dowodem na to jest to, ze
po roku wsiadt na konika. To jednak kolejne wydatki. Poza zajeciami logopedycznymi,
rehabilitacyjnymi oraz hipoterapii nasz syn, aby szedt w przéd, musi bra¢ udziat w turnusach.

Dzi$ juz wiemy, ze jego padaczka i inne schorzenia sg nieuleczalne, ale jest szansa, ze poprzez
turnusy i inne terapie, kiére staramy mu sie zapewni¢, bedzie w coraz lepszej kondycji. Przez ostatni
rok, mimo napadoéw, zrobit postepy i pragniemy, aby byto tak nadal. Dodatkowo, ze wzgledu na
wyginanie sie stawu skokowego, Krystian wymaga ortez odlewowych, kiére nie sg w pehi
refundowane.

Koszty zycia codziennego, wizyty, badania kontrolne, to wszystko pogtebia wydatki, ktére od kilku lat
sg dla nas ogromne. Kazdy rodzic pragnie dla swego dziecka jak najlepiej. Tego pragniemy takze my.
Dlatego z calego serca prosimy o Wasze wsparcie, 0 pomoc na LEPSZE JUTRO DLA KRYSTIANA.
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Maluszka obok. Zawsze. To wazne.
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INFORMACJE UZUPELNIAJACE Podatnicy, kidrzy wypelnis caséc K. w poz. 149 moga poda cel szczegdiony zaznaczajac
W poz. 150, wyrazié 290 na przekazanie OPP swojego imienia, nazwiska | adves wraz 2 nformaci o kwocke Z poz. 148. W poz. 151 mozna
‘sosatkome.
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