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Oliwier przyszedt na swiat
w kwietniu 2020 roku. Niestety, od
tego momentu toczy trudna walke

z wieloma schorzeniami, ktore

Znaczaco wptywaja na jego zdrowie

i rozwéj. Otrzymat diagnozy: autyzm
atypowy oraz dzieciece porazenie

mézgowe typu wiotkiego.

Niedawno otrzymalismy wynik badania genetycznego, ktére potwierdzito, ze Oliwier
cierpi na ultrarzadkg chorobe — Zespét ATR-X (zespét alfa-talasemia — op6znienie
umystowe sprzezone z chromosomem X). Choroba ta charakteryzuje sie op6znieniem
umystowym, refluksem zotgdkowo-przetykowym, przewlektymi zaparciami,
zahamowaniem  wzrostu, mikrocefalia, rybimi ustami, dysmorfia twarzy,
niedokrwistoscig mikrocytowa hipochromiczng, wada serca ARSA (tetnica btadzaca)
oraz innymi schorzeniami, ktére wcigz odkrywamy z pomoca specjalistéw. Niestety,
wielu lekarzy nie zna Zespotu ATR-X i potrzebuje czasu na zapoznanie sie z chorobg.
Informacji na ten temat jest niewiele, nawet genetycy maja ograniczong wiedze.
Szukamy wsparcia u innych rodzicéw, poniewaz Oliwier zmaga sie z nadmiernym
Slinieniem i niedomykaniem ust, co prowadzi do czestych infekcji, takich jak
zachlystowe zapalenie ptuc. Choroby te wymagaja antybiotykoterapii, ktéra z kolei
nasila refluks i wywotuje potworne pieczenie przetyku, powodujgc ogromny dyskomfort.
Rodzice dzieci za granicg stosujg botoks, aby poméc w zamknieciu ust. Wiemy, ze
wiekszos¢ dzieci z Zespotem ATR-X nigdy nie zaczyna méwi¢, a tylko nieliczne ucza
sie wypowiadac¢ kilka stow. Refluks i przewlekte zaparcia sprawiajg mu ogromny bol,
dlatego stosujemy specjalng diete i suplementy, aby ztagodzi¢ jego cierpienie. Niestety,
wszystkie podejmowane dziatania sg bardzo kosztowne. Oliwier wymaga intensywnej
terapii komunikacji alternatywnej, aby w przysztosci méc porozumiewac sie z nami za
pomoca moéwika lub cyber-oka. Chociaz nigdy nie bedzie zdrowy, marzymy, aby mogt
zy€ z usmiechem na twarzy, bez codziennego bélu. Dzieki leczeniu i rehabilitacji to jest
mozliwe, a kazda pomoc przybliza nas do tego celu. Dziekujemy z catego serca za
kazdy gest wsparcia!

Z serdecznymi pozdrowieniami,
Rodzice Oliwiera
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