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Julek przyszedt na Swiat we
wrzesniu 2019 roku po prawidtowo
przebytej ciazy i bezkomplikacyjnym
porodzie, co w petni pozwolito ham cieszyé
sie jego narodzinami. Poczatkowo nic nie
wskazywato na to, ze nie jest w petni
zdrowy. Dopiero brak osiggania
adekwatnych do wieku umiejetnosci,
wzbudzit nasze obawy i skionit do L
rozpoczecia diaghostyki. 1

Wyniki badan byly druzgocace. Okazato sig, ze Julek choruje na bardzo
rzadka, nieuleczalng chorobe, uwarunkowang mutacjg w genie PIGT, ktéra
powoduje zaburzenia biosyntezy kotwic glikanéw fosfatydyloinozytolu.
U synka objawia sie to opdéznieniem psychoruchowym, hipotonia, wada
wzroku i oczoplagsem. Dodatkowo zdiagnozowano u Julka histiocytoze skdrng,
ktéra wymaga statych badan i kontroli lekarskich. Jedyng szansg na rozwdj
i poprawe jakosci zycia Julka jest regularna i wielodyscyplinarna
rehabilitacja.Syn jest obecnie pod opieka neurologa, genetyka, okulisty,
onkologa i ortopedy. Regularnie uczestniczy w réznorodnych terapiach oraz
bierze udziat w turnusach rehabilitacyjnych, ktére bardzo mu pomagajg. Julek,
mimo wielu przeciwnosci, nie zamierza sie poddac¢ i kazdego dnia walczy
o swoje mate-wielkie postepy. Dzigki rehabilitacji i ciezkiej pracy w zesziym
roku Julek zaczat czworakowaé, co jest dla nas ogromnym osiggnieciem.
Obecnie Julek nie chodzi, ale dzigki wsparciu sfinansowali$my zakup wézka
aktywnego, a ta namiastka wolnosci daje Julkowi bardzo duzo satysfakciji.
Oprécz tego Julek nie moéwi, ale korzysta z tabletu do komunikacji
alternatywnej, wiec jest nam fatwiej zrozumie¢ jego codzienne potrzeby. Nie
poddajemy sie i w tym roku kontynuujemy nasza prace. Panstwa pomoc
naprawde wiele dla nas znaczy, gdyz pozwoli nam wesprze¢ synka w walce
o lepsze jutro. Juz teraz za kazdy gest DZIIE,KU.JEMY|
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