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U Pawetka juz chwile po §
urodzeniu lekarze zaobserwowali

obnizone napiecie miesniowe. Poczatkowo

nie wzbudzito to w nich niepokoju — mieli ds
nadzieje, ze wraz z dojrzewaniem chlopca jego ¥

problemy znikna. Niestety, juz w 5 miesiacu P
wiedzieliSmy, Ze tak sie nie wydarzy, w zwiazku

z czym zaczat rehabilitacje. To réwniez nie

przyniosto oczekiwane_go skutku i po l_xko_ﬁczeniu ﬁ\\
przez Pawetka pierwszego roku zycia Q
postanowiliSmy zasiegnaé porady specjalisty > ‘I

w celu pogtebienia diagnostyki.

Wiedy bylto juz wida¢ golym okiem, ze jego rozwdj znacznie odstaje od prawidtowego.
WykonaliSmy wszystkie dostepne na NFZ badania, ktérych wyniki byly bez zarzutéw
i nie daty nam odpowiedzi na nurtujgce nas pytania. ByliSmy zrozpaczeni — chtopczyk
nie chodzit, nic nie méwit — lekarze rozktadali rece, méwigc, ze tylko drogie i prywatne
badania moga rozwikta¢ zagadke przypadku Pawetka. W miedzyczasie pojawita sie
u niego lekooporna padaczka. Wtedy wzieliSmy sprawy w swoje rece — wykonalismy
badania genetyczne WES. Stwierdzono u chlopca mutacje de novo genu IQSEC2,
powodujgca skrajnie rzadkg padaczkowg encefalopatie rozwojowg. Obecnie chtopczyk
ma 10 lat i uczeszcza do specjalistycznego osrodka, w ktérym realizuje edukacje
szkolng oraz terapie pedagogiczng, psychologiczng, logopedyczng, a takze zajecia
grupowe i muzykoterapii. Syn ma juz 10 lat, robi sie coraz wiekszy i niestety wcigz nie
chodzi — dlatego jestem zmuszona zakupi¢ wiekszy woézek dla o0séb
niepetnosprawnych i sprzet rehabilitacyjnych. Powoli nie jesteSmy w stanie go nosic.....
W zesziym roku byt na terapii ,Medek”, gdzie efekty byly zauwazalne bardzo szybko.
Jest to kosztowna terapia, ktéra zostata pokryta ze Srodkéw zgromadzonych na
subkoncie. Moim marzeniem jest, aby syn magt z tej terapii korzysta¢ co najmniej trzy
razy do roku, bo to przynosi¢ znaczace efekty, ale w obecnej sytuacji nie moge sobie
na to pozwoli€. Zgromadzone na subkoncie S$rodki przeznaczymy réwniez na
dodatkowg terapie, srodki higieniczne, pokrycie kosztéw wizyt i dojazdéw. Prosimy,
dajcie szanse Pawetkowi. Kazda ztotéwka jest na wage zlota.

Dzigkujemy,

Rodzice Pawetka.

fundacsal Prawdzjwa pomoc to
Sercaq bycie obok. Zawsze.
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