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Problemy Adasia zauwazylismy, gdy miat okoto 15 miesigcy - jego chéd i postawa ciata odbiegaty
od normy. Zaczeli$my wiec szukaé przyczyny. W pazdzierniku 2021 roku otrzymalismy diagnoze
postepujacej, nieuleczalnej choroby genetycznej, ktora jest zespot ataksja-teleangiektazja. Oprocz
tego Adas boryka sie z pierwotnym niedoborem odpornosci, przez co raz na okoto 4 tygodnie
otrzymuje wlewy dozylne z immunoglobulin w szpitalu.

Synek obecnie porusza sie samodzielnie, jednak jego chod i siad jest ataktyczny, chwiejny, czesto
potrzebuje pomocy w codziennych czynnosuach szybko sie meczy. Ma rowniez zaburzenia
motoryki matej i duzej oraz ostabione miesnie twarzy i jamy ustnej.

U chorych na AT z czasem pojawiaja sie problemy w przetykaniu, drzenia, nieskoordynowane ruchy
koriczyn i gatek ocznych oraz pogtebiaja sie trudnosci z méwieniem i chodzeniem. Wiekszosc¢
dzieci juz w wieku 10-15 lat jest zmuszona korzysta¢ z wézka inwalidzkiego.

Choroba jest nieuleczalna, ale aby utrzymac¢ Adasia jak najdtuzej w jak najlepszej kondycji
praktycznie codziennie synek ma zajecia rehabilitacyjne i logopedyczne w osrodkach, w domu oraz
w przedszkolu integracyjnym do ktérego uczeszcza.

Adam jest pod statg opieka poradni specjalistycznych - immunologicznej, neurologicznej oraz
hematologicznej i onkologicznej (u chorych na AT ryzyko wystapienia nowotworu wynosi 30%)

Srodki na subkoncie chcemy gromadzi¢ na turnusy rehabilitacyjne, inne odptatne formy rehabili-
tacji (np. basen, jazda konna, elektrostymulacja logopedyczna), dostosowanie mieszkania do
potrzeb syna, na specjalistyczng suplementacje oraz na ewentualne sprzety ortopedyczne, ktérych
Adas moze potrzebowa¢ w najblizszej przysztosci. Obecnie Adas jest bardzo pogodnym,
aktywnym i bardzo inteligentnym prawie czterolatkiem, ktory nie jest jeszcze do korica Swiadomy
swojej choroby, a rehabilitacje traktuje jako zabawe i spotkania z ciociami.

Walczymy kazdego dnia, aby jak najdtuzej utrzymac go w takiej kondyciji i zdrowiu oraz op6znic¢
rozwdj choroby. Prosimy dotaczcie do nas i do Adasia w tej trudnej walce i pomoézcie! Liczy sie
kazdy gest!
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