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Czes$é Wszystkim! Na poczatku sie przedstawie -
mam na imie Karol i urodzitem sie w 2020 roku,
Zmieniajac zycie rodzicom i bratu. Po przyjsciu na
swiat, lekarze zauwazyli u mnie szereg cech
dysmorficznych oraz spodziectwo. Zlecili wykonanie
badania kariotypu, ktérego wynik wyszecit
nieprawidtowy. Od tego momentu zaczeta sie moja
walka o sprawnosé...

Gdy miatem zaledwie 2 miesiace, zmierzytem sie z sepsa. Wygratem te trudnq Walke, ale dtugi czas
hospitalizacji, intubacja, szereg lekéw oraz karmienie przez sonde dozotadkows, nie pozwalato mi
na poprawny i harmonijny rozwéj... Gdy doszedtem do siebie, rozpoczatem rehabilitacje. Majac 2
lata i 7 miesiecy, dzieki mojej determinacji, zaczatem stawiac pierwsze kroki! Jednak w dalszym
ciagu, szereg moich wad przeszkadza mi w prawidtowym funkcjonowaniu. Oprdocz aberracji
chromosomowych, m¢j rozwoj zaburzony jest przez duzy niedostuch, nadwzrocznosé, zez,
hipoplazje ciata modzelowatego oraz niedoczynnos¢ tarczycy a takze w ostatnim czasie padaczke!
Obecny czas to jedna wielka diagnostyka by mdc okresli¢ co mi dolega...

Chciatbym stopniowo zmniejsza¢ moje opéznienie psychoruchowe, méc bawic sie z moim bratem
oraz walczyc¢ o szczesliwe dziecinstwo! Potrzebuje Waszego wsparcia, aby moi rodzice mogli mnie
doktadnie diagnozowac i zapewni¢ mi pomoc, ktéra bedzie jak najlepiej dostosowana do moich
potrzeb!

Rok 2024 rozpoczat sie dla mnie mato szczesliwie. Niezidentyfikowane objawy wrdcity... Moi
rodzice wraz z lekarzami juz nie mogli dtuzej walczyé o brak lekow. Dostatem leki
przeciwpadaczkowe. Pierwszy wybor byt nietrafiony - moja watroba prawie zostata uszkodzona ale
rodzice dzieki pienigzkom zdobytym Waszym wsparciem wychwycili zte dziatanie leku. Po
naprawieniu watroby dostatem inny lek. Znowu musiatem dtugo byé w szpitalu z dala od domu.
Rehabilitacja i cata reszta zaje¢ musiaty czekac az wréce do formy.

Dzieki Wam udato sie wykonac szereg badan w tym jedno bardzo kosztowne badanie genetyczne
WES... niestety wynik badania nie jest w stanie okreslic jaka mam chorobe gdyz mutacja
genetyczna jest na tyle duza ze nie jest opisana ani zdiagnozowana nigdzie na $wiecie.

Walcze dalej, ale bez Waszego wsparcia nie bytoby to mozliwe. Robie przerézne badania, ¢wicze
dzielnie i ciagle potrzebuje pomocy w walce o moje zdrowie i sprawnosc!

W imieniu swoim oraz rodzicow serdecznie dziekuje,
Karolek
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