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Poznaj historie naszego syna...

Julek urodzit sie w 2016 roku po prawidtowo przebytej cigzy. Nie
okotoporodowym doszto do zmian niedotlenieniowo — niedo
nie zaburzyly oceny w punktacji w skali Apgar, w ktérej syn uz
ilo$¢ punktow.

Mijajacy czas nie okazat sie by¢ jednak dla Julka tas
zdiagnozowano u niego obnizone napiecie miesniowe. Wow¢
intensywna rehabilitacje. Wiele wskazywalo na to, ze to
objawéw. Nie zaprzestaliSmy poszukiwania ich zrédta. W wiek 8
niego ultrarzadka chorobe genetyczng — zesp6t LINKED (mutagja
OTUDS), ktérg zdiagnozowano dotad u mniej niz trzydziestu oséb na- SW :
Choroba ta u naszego dziecka objawia sie op6znieniem ogolnorozwqowym we
wszystkich sferach, autyzmem, epilepsjg i niskorostosScig. Niestety stany
padaczkowe wyrzadzity spore szkody, spowolnity rozw6j, cofnely wiele
zdobytych juz umiejetnosci. Kazdy atak wymagat pobytu na oddziatach
intensywnej terapii, gdzie lekarze walczyli o zycie naszego syna.

Julek znajduje sie pod opieka wielu specjalistow (neurolog, genetyk,
endokrynolog, ortopeda, okulista, kardiolog, logopeda, psycholog, pedagog,m
lekarz rehabilitacji). Jest systematycznie rehabilitowany, uczeszcza na zaje€la

X, ze&rzed nim jeszcze bardzo diuga droga, by mogt, na ile
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