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Poznaj historie naszego synd...

zdrowie dziecka. Nasz synek
drgawek, co po6zniej oka
lekooporng. Swoje pierws
Mateuszek spedzit w szpitalu.
wtedy zdiagnozowa¢ choroby. O
zycia synek przyjmuje leki przet
jednak nie wyeliminowaly one atakéw.
nie pozwala na prawidlowy rozw6j i potral
zniweczy¢ kazdy mozolnie wypracowany postep.

W czerwcu 2017 zdiagnozowano u synka wczesnodziecieca encefalopatie
padaczkowg typu 4 (EIE4) — mutacja w genie STXBP1. Niestety jest to choroba
nieuleczalna, bez mozliwoséci leczenia przyczynowego. Oznacza to catkowitg
zaleznos$¢ od drugiej osoby przez cate zycie.

Mateuszek wymaga opieki wielospecjalistycznej: neurologicznej
gastroenterologicznej, okulistycznej, audiologicznej, immunologicznej, genetyczne
ergologicznej oraz przede wszystkim intensywnej rehabilitacji i terapii (min A
Iogoped cznej, integracji sensorycznej, terapii wzroku) . Synek, mi
O; "chym sie z znacznym opdznieniem psychoruchowym
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