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Jestem mama Olgierda, u ktérego w marcu
2024 roku zdiagnozowano zespét DeSanto-
Shinawi (DESSH) - niezwykle rzadka,
niewyleczalna chorobe genetyczna prowadzaca
do opdznienia neurorozwojowego, problemoéw
z zachowaniem, wad wzroku i stuchu oraz
uogolnionej hipotonii miesniowej. Choé
choroba jest niewyleczalna, wczesha
i intensywna terapia oraz specjalistyczna
opieka medyczna moga znaczaco poprawic
funkcjonowanie dziecka.

Od pierwszych miesiecy zycia widzieliSmy, ze rozwoj Olgierda odbiega od réwiesnikow
— nie siedziat, nie raczkowat, a samodzielnie chodzi¢ zaczat dopiero w wieku 20
miesiecy. Méwi¢ zaczat okoto 3. roku zycia. Obecnie zmaga sie z trudnosciami
w nauce, zaburzeniami koncentracji, nadpobudliwoscia oraz  problemami
sensorycznymi i motorycznymi. W codziennym zyciu potrzebuje statej uwagi
i ukierunkowanego wsparcia.

Mimo choroby Olgierd jest bardzo towarzyski, uwielbia uktada¢ puzzle, budowaé
z klockéw i pomaga¢ mi w kuchni. Robimy wszystko, by rozwijat swoje mozliwosci —
intensywnie pracujemy m.in. nad naukga czytania, aby w przysztosci mégt funkcjonowaé
jak najbardziej samodzielnie.

Zebrane Srodki przeznaczymy na specjalistyczne terapie, diagnostyke oraz konsultacje
medyczne, réwniez za granica, gdzie osrodki maja wieksze doswiadczenie w pracy
z tak rzadkimi schorzeniami. Dostep do zagranicznych specjalistow daje Olgierdowi
realng szanse na lepsze dobranie terapii, skuteczniejsze wspieranie rozwoju
i wykorzystanie jego potencjatu.

Z calego serca prosimy o wsparcie. Kazda wptata przybliza Olgierda do lepszego zycia
i wiekszej niezaleznosci. Dziekujemy za kazdg okazang pomoc.
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