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Wojtus to bardzo pogodny chtopczyk,
ktérego usmiech rozswietla nasz kazdy
dzien. Jednak za tym pieknym u$miechem
kryje sie wiele bolu...
Urodzit sie poprzez cesarskie ciecie, a
wskazaniem do jego nagtego wykonania f’
byto zagrozenie zamartwica ptodu. Od £
momentu przyjscia na Swiat, nasz syn,
zmagat sie z wieloma trudnosciami, dlatego /
zaniepokojeni zaczeliSmy odwiedzaé wiele
specjalistycznych gabinetéow.

Po ukonczeniu przez Wojtusia roku otrzymaliSmy pierwsza diagnoze - rozszczep
podsluzéwkowy podniebienia. Kolejny byt rezonans magnetyczny gtowy, ktéry
wykazat zaburzenia dojrzewania widkien istoty biatej w postaci hypomielinizacji.
Jednak dopiero wynik badania genetycznego WES wskazat nam wiodaca diagnoze -
Zespo6t Angelmana.

Zespodt Angelmana to ztozona choroba genetyczna, ktéra dotyczy przede wszystkim
uktadu nerwowego. Charakterystyczne cechy tego schorzenia to powaznie
op6zniony rozwoj, skolioza, niepetnosprawno$¢ intelektualna, ciezkie zaburzenia
mowy oraz trudnosci z poruszaniem sie i rotwnowaga, a takze problemy zotadkowo-
jelitowe i zaburzenia snu. Dlatego nasz syn jest pod opieka wielu specjalistow:
fizjoterapeutéw, neurologopedy, neurologa, okulisty, chirurga.

Obecnie nie ma lekarstwa na Zespot Angelmana dlatego leczenie koncentruje sie na
podniesieniu jakosci zycia. Wojtu$ bedzie wymagat opieki przez cate zycie, ale
pragniemy sprawi¢ aby bylo ono dlugie i szczesliwe. Dlatego zwracamy sie z
ogromng prosha o pomoc w tej trudnej walce, o jak najlepsze funkcjonowanie w
przysztosci Wojtusia.

Za kazde wsparcie bedziemy ogromnie wdzieczni.

Rodzice Wojtusia
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SiinS Prawdziwa pomoc to bycie
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