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Problemy Adasia zauważyliśmy, gdy miał około 15 miesięcy - jego chód i postawa ciała odbiegały 
od normy. Zaczęliśmy więc szukać przyczyny. W październiku 2021 roku otrzymaliśmy diagnozę 
postępującej, nieuleczalnej choroby genetycznej, którą jest zespół ataksja-teleangiektazja. Oprócz 
tego Adaś boryka się z pierwotnym niedoborem odporności, przez co raz na około 4 tygodnie 
otrzymuje wlewy dożylne z immunoglobulin w szpitalu.

Synek obecnie porusza się samodzielnie, jednak jego chód i siad jest ataktyczny, chwiejny, często 
potrzebuje pomocy w codziennych czynnościach, szybko się męczy. Ma również zaburzenia 
motoryki małej i dużej oraz osłabione mięśnie twarzy i jamy ustnej.

U chorych na AT z czasem pojawiają się problemy w przełykaniu, drżenia, nieskoordynowane ruchy 
kończyn i gałek ocznych oraz pogłębiają się trudności z mówieniem i chodzeniem. Większość 
dzieci już w wieku 10-15 lat jest zmuszona korzystać z wózka inwalidzkiego.

Choroba jest nieuleczalna, ale aby utrzymać Adasia jak najdłużej w jak najlepszej kondycji 
praktycznie codziennie synek ma zajęcia rehabilitacyjne i  logopedyczne w ośrodkach, w domu oraz 
w przedszkolu integracyjnym do którego uczęszcza.

Adam jest pod stałą opieką poradni specjalistycznych – immunologicznej, neurologicznej oraz 
hematologicznej i onkologicznej (u chorych na AT ryzyko wystąpienia nowotworu wynosi 30%)

Środki na subkoncie chcemy gromadzić na turnusy rehabilitacyjne, inne odpłatne formy rehabili-
tacji (np. basen, jazda konna, elektrostymulacja logopedyczna), dostosowanie mieszkania do 
potrzeb syna, na specjalistyczną suplementację oraz na ewentualne sprzęty ortopedyczne, których 
Adaś może potrzebować w najbliższej przyszłości. Obecnie Adaś jest bardzo pogodnym, 
aktywnym i bardzo inteligentnym prawie czterolatkiem, który nie jest jeszcze do końca świadomy 
swojej choroby, a rehabilitację traktuje jako zabawę i spotkania z ciociami.

Walczymy każdego dnia, aby jak najdłużej utrzymać go w takiej kondycji i zdrowiu oraz opóźnić 
rozwój choroby. Prosimy dołączcie do nas i do Adasia w tej trudnej walce i pomóżcie! Liczy się 
każdy gest!
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