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towicz, woj. tédzkie

Olus$ urodzit sie w 2019 roku i juz od samego
poczatku nie miat tatwego startu. Od 25 doby
swojego zycia zmaga sie z padaczka lekooporna,
obnizonym napieciem mig$niowym i op6znieniem
psychoruchowym. Wiekszo$¢ zycia spedzit w
szpitalu w Instytucie Centrum Zdrowia Matki Polki
w todzi, gdzie do tej pory odbywa sie jego leczenie.
Jak miat dwa miesiace, przeszedt dwa udary
niedokrwienne.

Wystepujace objawy przez prawie rok, sugerowaty lekarzom chorobe mitochondrialna
u naszego dziecka. Dopiero wykonane badania genetyczne WES, pozwolity na poznanie
prawdziwej genezy choroby synka, ktéra jest mutacja dwdéch genéw: SCN2A (wariant
powodujacy wczesnodziecieca encefalopatie) i COL4A2 (wariant powodujacy chorobe
naczyn matych mézgu).

Pomimo brania lekéw padaczkowych, napady pojawiaja sie u Olusia kilka razy w ciggu dnia.
Synek dalej nie kontroluje gtowki, nie siedzi i nie chodzi. Ponadto po udarze Olek ma problemy
ze wzrokiem i mowa. Jednak whrew wszystkim przeciwnosciom, Olus potrafi sie usmiechna¢
i z zaciekawieniem patrzy na otaczajacy go Swiat. Od czasu do czasu prébuje réwniez troche
gaworzyc.

Mimo wszystkich ktopotow w funkcjonowaniu, nie poddajemy sie i walczymy o sprawno$¢
synka. Rehabilitacja metodami Vojty, Medek, Bobath, hipoterapia, terapia powieziowa,
spotkania z neurologopeda i tyflopedagogiem sa dla Olusia codziennoscia. Liczymy takze na to,
ze jego zdrowie moze poprawic¢ czesty udziat w turnusach rehabilitacyjnych oraz alternatywna
komunikacja. Poza ciezka praca na rehabilitacji, Olu$ z checig uczeszcza do przedszkola
specjalnego. Spedza czas z rowiesnikami, uczy sie tam podstawowych czynnosci z zycia
codziennego oraz korzysta z dodatkowych rehabilitacji i zajec.

To wtasnie dzieki tym wszystkim zajeciom wida¢ postepy Olusia, co nam rodzicom daje
ogromna nadzieje. Koszty wszystkich tych terapii sa ogromne, a patrzenie na cierpienie synka
jest dla nas ciezkie, dlatego prosimy o pomoc i wsparcie naszego dziecka.

Z catego serca dziekujemy.
Wdzieczni Rodzice
<
funw@ Prawdziwa pomoc to bycie

Serca .
Malu$?ka obok. Zawsze. To wazne. Wyslij SMS o tresci
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