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Miejscowos¢: Starogard Gdanski | Wojewddztwo: pomorskie

Poznaj historie naszego syna...
et

U naszego synka Pawetka juz cl
lekarze  zaobserwowali ol
miesniowe. Poczatkowo nie
niepokoju - mieli nadzieje, ze
chtopca jego problemy znik
miesigcu wiedzielismy, ze
w zwigzku z czym zaczat reh
nie przyniosto oczekiwane
ukoniczeniu przez Pawetka piel
postanowiliSmy  zasiegna¢ por:
w celu pogtebienia diagnostyki.

Wtedy byto juz wida¢ gotym okiem, ze jego rozwéj znacznie odstaje od prawidtowego.
Wykonalismy wszystkie dostepne na NFZ badania, ktérych wyniki byly bez zarzutéw
i nie daly nam odpowiedzi na nurtujgce nas pytania. Byli§my zrozpaczeni - chtopczyk
nie chodzit, nic nie méwit - lekarze rozktadali rece méwiac, 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 chtopca mutacje de novo genu IQSEC2,
powodujacg skrajnie rzadka padaczkowa encefalopatie rozwojowa. Obecni
chlopczyk ma 7 lat i uczeszcza do specjalistycznego osrodka, w ktérym real.
ie pedagogiczna, psychologiczna, logopedycznq, a takze Zajecia ar!

owoli nie jeste$my w stanie juz go nosic..
eznaczymy réowniez na dodatkowa terapie, érodki
yt i dojazdéw. Naszym marzeniem jest takze wysta

b.ziekujémy,
Rodzice Paweltka
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