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Gliwice, woj. Slaskie

Julek do okoto 16-18 miesiaca rozwijat
sie prawidtowo bez zadnych oznak
choroby. Dopiero w tym okresie zaczety
sie u niego pojawia¢ problemy z chodem
(brak progresu, chéd chwiejny, na
szerokiej podstawie), koncentracja
uwagi, budowaniem relacji
spotecznych. Intensywna rehabilitacja
ruchowa i stymulacja intelektualna nie
przynosity trwatych efektow.

Po skomplikowanej i dtugotrwatej diagnostyce Julka, przed Jego trzecimi
urodzinami dowiedzieliSmy sie, ze Julek ma wade genetyczng skorelowang
z wystepowaniem ultrarzadkiej i bardzo powaznej choroby neurodegeneracyjnej -
dzieciecej dystrofii neuroaksonalnej (INAD). Na INAD nie ma obecnie na Swiecie
zadnej skutecznej terapii ani leku. Sg jednak osrodki badawcze w_Wielkiej Brytanii
i USA pracujace nad stworzeniem leku na te chorobe.

Na chwile obecna nasze wszystkie dziatania sg skupione na utrzymaniu Julka w jak
najlepszej kondycji zaréwno fizycznej, jak i intelektualnej. Wymaga
to specjalistycznej opieki, regularnej rehabilitacji i stymulacji oraz terapii integracji
sensorycznej. Ze wzgledu na specyfike INAD (ultrarzadka choroba, tylko kilka
osrodkow na swiecie zajmujacych sie tym schorzeniem), konsultacje lekarskie
wymagaja od nas dalekich wyjazdow.

Jesli chcesz pomac Julkowi, zapraszamy do wsparcia naszej zbiorki!
Dziekujemy za kazdy gest!
Rodzice Julka
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