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K‘akéw, WOj. ma}Opolskie

CzeSc! Mam na imie Mateusz.
Urodzitem sie w styczniu 2020 roku i od 10
miesigca zycia moi rodzice toczg walke z
objawami mojego ultrarzadkiego Syndromu
POBINDS zwigzanego z mutacja genu
CSNK2B. Zespot ten jest stosunkowo niedawno
odkryty, bo dopiero w 2017 roku. W zwigzku z
tym nie wiadomo, jak moja choroba bedzie dalej
wptywac¢ na moje zycie i rozwoj. Mnie w petni
zdiagnozowano dopiero po 3 latach od
pojawienia sie pierwszych objawéw, ktérymi byly
napady padaczkowe.

Obecnie, to z czym sie mierze na co dzien, to:

- niepetnosprawnos$¢ intelektualna, przez ktdra otaczajacy $wiat jest dla mnie w wielu wymiarach
zagadka, a czesto i ja dla niego; przez co nie moge by¢ samodzielny w wielu aspektach dnia
codziennego;

- problemy z mowa, kiéra nie jest w petni rozwinieta, a takze nie zrozumiata dla 0séb z zewnatrz; ja
réwniez czesto nie rozumiem diuzszych wypowiedzi i polecen — powoduje tu u mnie frustracje,
stres i lek;

- problemy z napieciem miesniowym w obrebie gérnej czesci ciata, co poteguje afazje oraz mata
motoryka, koordynacjg i koncentracja...;

- a na to wszystko naktada sie padaczka i problemy laryngologiczne, kiére wymuszaja na mnie
zazywanie lekéw juz od prawie 4 lat.

Wszystkie te ,objawy” naktadajg sie na siebie i powodujg u mnie nieustanng potrzebe pomocy,
wsparcia oraz ciagtej i systematycznej pracy kazdego dnia z wieloma specjalistami, jak
neurologopedami, psychologiem, pedagogami, fizjoterapeutami, terapeutami SI, hipoterapeuts,
osteopata, i innymi.

Rodzice postanowili, po kilku latach samodzielnej walki, poprosi¢ o0 pomoc innych, poprzez Fundacje
Serce dla Maluszka. Teraz po diagnozie genetycznej widza, ze prawdopodobnie do korca zycia
bede musiat bra¢ leki na padaczke, walczyé z wieloma trudnosciami oraz potrzebowacé
wsparcia osoby trzeciej. Pomimo wszystko jestem usmiechnietym i radosnym dzieckiem, oddaje
ciepto, ktérym obdarowujg mnie inni.

Prosze pomézcie mi i mojej Rodzinie w tej walce i staraniach, by zapewni¢ mi ciagtos¢ terapii
i leczenia, czy méc skorzystac¢ z kosztownych turnuséw rehabilitacyjnych dzieki darowiznie,
lub podzieleniu si¢ swoim 1,5% .
Sciskam, Mati
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