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Krasnik, woj. lubelse

Julcio urodzit sie jako zdrowy,
radosny i silny chtopiec. Niestety,
gdy miat 5 miesiecy nasz caty Swiat
sie zawalit. Pojawity sie ciezkie ataki
padaczki. Diagnoza, jaka
ustyszeliSmy to szczegotowe zespoty
padaczkowe- padaczka lekooporna,
wady rozwojowe kory mozgowej,
opo6znienia rozwoju fizjologicznego.

Niestety silne ataki padaczkowe zabraty wszystkie nabyte umiejetnosci. Gdy miat 8
miesiecy, jedyne, co potrafit, to samodzielnie oddychaé. Brak reakcji na otoczenie,
zaburzone emocje, karmiony przez sonde - tylko juz wegetowat. Obecnie synek nie
chodzi, méwi pojedyncze stowa i jest catkowicie zalezny ode mnie. Dalsza
diagnoza- badanie WES- data wynik bardzo rzadka choroba metaboliczna- okoto
800 o0s6b potwierdzonych na swiecie- PMM2,czyli wrodzone zaburzenia glikozylacji
typ la- ale w dalszym ciggu kontynuowana jest diagnoza potwierdzajaca wynik.
Wiem na obecng chwile, ze tylko ciezka, intensywna, wielopoziomowa rehabilitacja i
opieka najlepszych specjalistbw daje szanse na postepy w funkcjonowaniu i
rozwoju Julcia. To uparty, wesoly i niezwykle waleczny urwis z ogromng wolg
chodzenia i doréwnania réwiesnikom.

Jezeli moga Panstwo Wesprzeé¢ Julcia i dotozy¢ cegietke do lepszej sprawnosci
a przede wszystkim do zdobycia jego szczytu- jego Mount Everest, jakim jest
pierwszy samodzielny krok to bedziemy ogromnie wdzieczni. Prosze o szanse- na
normalne dziecinstwo, szanse na leczenie, rehabilitacje, mozliwos¢ uczestnictwa
w turnusach, mozliwo$¢ zaopatrzenia synka w sprzet rehabilitacyjny.

Prosze tak po prostu o lepsze jutro dla synka. Licze na paristwa pomoc i dobre
serce.

Z calego serca dziekuje za okazang pomoc poswiecony czas.
Mama Justyna
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