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Nasz syn Jas urodzit sie w czerwcu
2023 roku. Do trzeciego miesiaca zycia nic
nie wskazywato na to, ze przyjdzie nam sie
zmierzy¢ z tak powazna choroba u naszego
synka. Pierwszymi niepokojacymi dla nas
objawami byty: obnizone napiecie mie$niowe,
brak zainteresowania otoczeniem oraz
nieprawidtowy rozwéj psychoruchowy.
Dodatkowo po trzecim miesiacu zycia
pojawity sie pierwsze ataki padaczki. Kiedy
trafiliSmy na odziat neurologiczny,
ustyszeliSmy wstepna diagnoze - Zespot
Menkesa, ktéra zostata potwierdzona po
wykonaniu badania genetycznego.
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Jest to ciezka choroba neurodegeneracyjna, ktéra spowodowana jest
nieprawidtowym metabolizmem miedzi w organizmie. W konsekwencji jest to
bardzo powazne zaburzenie funkcjonowania osSrodkowego uktadu
nerwowego. Liczne ataki padaczkowe sprawity, ze nasz synek przestat sie
usmiecha¢ oraz stracit umiejetnosci, ktdore zdazyt nabyc. Jas potrzebuje
statej opieki specjalistycznej oraz codziennej rehabilitacji, dzieki ktorej jest
Szansa na postep jego rozwoju.

Pragniemy zwrdci¢ sie do Panstwa z ogromng proshg o wsparcie nas w
codziennej walce o lepsza przysztos¢ naszego dziecka. Zgromadzone srodki
umozliwia nam poprawe komfortu jego zycia, realizacje planu rehabilitacji
oraz zakup sprzetu specjalistycznego.

Z calego serca pragniemy, aby usmiech na twarzy Jasia goscit jak najdtuzej.

Serdecznie dziekujemy za okazang pomoc,
Rodzice Jasia
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