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Biskupiec, woj. warminsko-mazurskie

Nasz syn Maciej przyszedt na swiat
9 marca 2016 r. Przyszty pierwsze
wspélne dni i pierwsze wspélne
wyzwania brak odruchu ssania,
potykania, spadek masy ciata,
nagte i czeste wizyty w szpitalu.
Potem juz byto tylko trudniej.

Obnizone napiecie mie$niowe nie pozwalato rozwijaé sie prawidtowo, a nawet
chodzi¢ do trzeciego roku. Zajecia rehabilitacyjne zaczeliSmy juz po 5 miesigcu
zycia. Refluks zotadkowo-przetykowy, nietolerancja pokarmowa, wybiorczosc,
napady i drgawki oraz wiele innych jeszcze czynnikow ztozyto sie na zaburzony
cato$ciowy rozwoj. Diagnoza, ktoérej szukaliSmy przyszta dopiero po pieciu
latach - Zespdot Angelmana. Jest to bardzo rzadka, neurogenetyczna,
nieuleczalna choroba, o ktérej jeszcze wtedy za duzo nie méwiono. Wiadomo
byto od kogo pochodzi, ze cechuje ja wesote usposobienie, szeroki chwiejny
chod, fascynacja woda, brak mowy, krotki sen, padaczka. Nasza codziennosc to
wizyty u specjalistow: neurologopeda, fizjoterapeuta, pedagog, psycholog,
terapia SI, hipoterapia, basen, biofeedback i wiele innych. Kazdego dnia
mierzymy sie z nadpobudliwoscia syna, brakiem zrozumienia skutkow
zachowan, nieprzewidywalnoscia, powodujaca wiele zagrozen dla niego, jak
i dla otoczenia, agresja oraz brakiem snu.

Jako rodzice staramy sie zapewni¢ mu kazdego dnia wieloaspektowg terapie
rozwojowa, ktorej koszty sa bardzo duze. Dlatego kazde wsparcie z Panstwa
strony bedzie dla nas bardzo cenne i pomoze nam w tej nierownej walce.

Rodzice Macka
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Maluszka opok. Zawsze. To wazne.
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