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Bytom, woi. Siaskie

Adas przyszedt na Swiat w styczniu 2022
roku z cechami dysmorfii twarzoczaszki
i znacznym zasinieniem obwodowym.
Niedtugo pézniej rozpoznano u niego
wade serca - ubytek w przegrodzie
miedzyprzedsionkowej z przeciazeniem
prawej komory serca (ASD II), ktory
w najblizszych latach bedzie wymagat
operacyjnego zamkniecia.

Opdbznienie rozwoju i diagnoza zespotu Westa, postawiona, gdy Adas skonczyt 7.
miesigc zycia, sktonity nas do wykonania badan genetycznych. Wyniki wykazaty
rzadka mutacje w genie ARID2 o nieznanej dotad istotnosci.

Adas jest pogodnym 3-latkiem, ktéry od urodzenia pozostaje pod opieka wielu
specjalistow. Jego rozwo6j psychoruchowy jest opézniony, ale wyciszenie
napadéw padaczkowych umozliwito intensywna rehabilitacje, dzieki ktorej
obecnie Ada$ samodzielnie siada i ptynnie raczkuje. Wstaje i chodzi tylko ze
wsparciem, ale chéd samodzielny pozostaje w zasiegu jego mozliwosci.
Najwigksza nasza bolaczka pozostajg problemy z komunikacja. Adas wcigz nie
moéwi. Dzieki terapii neurologopedycznej porozumiewa sie gestem oraz wydaje
pojedyncze, zr6znicowane dzwieki.

Wszystkie postepy, ktérymi mozemy sie dzi$ cieszy¢, to zastuga codziennej
motywacji i energii Adasia, zaangazowania terapeutéw, naszej determinacji
i posSwieconego czasu oraz Panstwa ogromnego wsparcia finansowego, bez
ktérego niemozliwe bylyby regularne wizyty u specjalistow, badania, leki,
dodatkowe godziny terapii, turnusy rehabilitacyjne oraz sprzet medyczny. Majac
na uwadze lepsza sprawnosc¢ i jak najwieksza samodzielno$¢ naszego synka,
zwracamy sie do Panstwa z prosba o finansowe wsparcie. Tylko dzigki niemu
bedziemy w stanie zapewni¢ to wszystko Adasiowi i przyczyni¢ sie do poprawy
jego codziennego funkcjonowania. Za kazdy gest, prosto z serca — dziekujemy.
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