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Bielsko-Biata, woj. Slaskie

Michas jest pogodnym i radosnym 3,5
latkiem. Urodzit sie w Niemczech w 2021 r.
Woweczas nie rozpoznano u Niego wrodzonej
makrocefalii i obnizonego napiecia
miesniowego. Z uwagi na hipotomie Michas
miat problemy z uzyskaniem prawidtowej
kontroli gtowki, ktora osiagnat pozniej w
stosunku do réwiesnikéw. Mozliwosé
wiasciwej rehabilitacji uzyskalismy dopiero
po powrocie do Polski.

Dalsza diagnostyka wykazata wiotkos¢ migsni i hipermobilnos¢ stawéw przez co syn
wymaga regularnej opieki terapeutycznej majacej na celu wyréwnanie deficytow
rozwojowych w zakresie ruchu. U Michasia w wieku 1,5 roku widoczny byt regres
w rozwoju mowy. Obecnie mowa cechuje sie zaburzeniami prozodii mowy. Wystepuja
tez echolalie bezposrednie i odroczone. Nabywanie umiejetnosci w tym zakresie cechuje
sie tendencja do automatyzmow i stereotypii. Widoczne sa rowniez problemy z motoryka
mata i duza.

Jestesmy takze w trakcie dalszej diagnostyki genetycznej z uwagi na wykryta w badaniu
WES niezwykle rzadka mutacje genu NFIB odpowiedzialna m.in. za makrocefalie
(wielkogtowie). Rezonans magnetyczny na ten moment nie wykazat zadnych zmian.
Michas prezentuje takze nadwrazliwosé stuchowa, dotykowa oraz w uktadzie
przedsionkowo-proprioceptywnym, co wymaga szeregu terapii niwelujacych zaburzenia
sensoryczne. Obecnie uczeszczamy na zajecia prowadzone w ramach WWR, zostalismy
takze objeci potrzeba ksztatcenia specjalnego.

Ponadto pozostajemy pod stata opieka neurologa, fizjoterapeuty, neurologopedy oraz
genetyka. Te wszystkie koszty zaczety przekracza¢ nasze mozliwosci finansowe,
a jestesmy w petni $wiadomi jak cenna jest usystematyzowana terapia. Drodzy Panistwo,
kazda ztotowka Waszego wsparcia jest szansa na sprawnos¢ i dobre zycie dla Michasia
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