MAKSYMILIAN MICHALCZUK

Maks Michalczuk jest o$miolatkiem stojacym u progu rozpoczecia nauki w szkole
podstawowej. Podobnie jak rowiesnicy staje si¢ powaznym miodziencem. Jego
dotychczasowe zainteresowania samolotami, straza pozarng, policja, bohaterami bajek
ustepuja miejsca rozwijajacej sie od kilku lat pasji gotowania. Maks jest wielkim fanem
programéw kulinarnych i znanych szeféw kuchni. Jego marzenia spetniaja si¢ w sposob
nieoczekiwany spotkaniami z Marieta Marecka, Magda Gessler, Michelem Moranem,
Karolem Okrasem, Tomkiem Jakubikiem, Pascalem Brodnickim, uczestnikami programu
Masterchef.

Maks jest bardzo wesoly i wrazliwy, uwielbia kabarety i1 zarty. Bardzo lubi stucha¢ muzyki.
Jego ulubione zespoty to: Golec Uorkiestra, Piersi, Enei, Bednarek, Mesajah, Elektryczne
Gitary ale rowniez $laskie szlagiery;-). Lubi robi¢ zakupy i zwiedza¢ ciekawe miejsca.

Jego zycie rozni si¢ bardzo od tego, ktore wioda jego koledzy i kolezanki, poniewaz Maksowi
zawsze towarzyszy kto§ do pomocy, asystent — ze wzgledu na niepelnosprawnos$¢ ruchowa
1 postugiwanie si¢ alternatywnymi metodami komunikacji. Maks porozumiewa si¢ gestami
1 programem komunikacyjnym na tablecie. Jezdzi na aktywnym wozku, chodzi z pomoca lub
w chodziku NF-Walker. Nie zawsze jednak panuje nad ograniczeniami ciata, by pokazaé jak
wiele potrafi. W plan dnia chtopca zawsze wpisana jest rehabilitacja.

Maksiu bardzo dlugo nie mial Zadnej diagnozy. Setki konsultacji w kilku osrodkach
medycznych w Polsce zakonczyly si¢ jesienia 2014 roku diagnoza potwierdzajaca
metaboliczng chorobg genetyczng — Zespo6t Leighta (czyt. Lija). Jest ultra rzadka, nieuleczalna
1 postepujaca choroba degeneracyjna , rodzaj cytopatii mitochondrialnej. Obecnie prowadzone
sg badania eksperymentalne w USA 1 Wtoszech nad lekiem opdzniajacym postepy choroby.
Niestety trwa to bardzo dtugo i1 wcigz nie wiadomo czy 1 kiedy lek zostanie zarejestrowany.
Jedyne leczenie to rehabilitacja i suplementacja diety, unikanie stresu i zapewnienie dziecku
maksymalnego komfortu rozwoju. Bardzo optymistyczne jest to, ze Maksiu jest dzieckiem
bardzo dobrze funkcjonujacym z tak powazng diagnoza. W Polsce jest obecnie ok 20-30
dzieci z tg choroba.

Maksiu jest bardzo dzielny i ma duzy hart ducha, pomimo ograniczen, ktore stawia mu jego
niedoskonate ciato. Rodzice staraja si¢ zapewni¢ mu wielowymiarowg terapi¢: rehabilitacje
stacjonarng i turnusowa, hipoterapi¢, nauke chodu w kombinezonach, logopedie, basen,
terapi¢ pedagogiczng 1 psychologiczng oraz terapi¢ integracji sensorycznej 1 treningi
stuchowe. Wszystkie te terapie to nie wybory, lecz koniecznos¢. Niestety wiekszo$¢ terapii
1 turnusy muszg by¢ optacone ze srodkow i gdyby nie pomoc wszystkich ludzi dobrej woli
o wielkich sercach, nie byloby to mozliwe. Maks ma tez wielkie szczgcie do kolegow
1 kolezanek ze szkoty. Czuje si¢ czeScia swojej grupy, jest lubiany i1 akceptowany.
Ma przyjacidt, z ktérymi jest si¢ w stanie bawi¢ 1 rozmawiac.

Obecnie najwigkszym marzeniem rodzicow Maksia jest wyjazd na turnus delfinoterapii.
Udowodniono naukowo, ze ultradzwigki z naturalnego delfiniego sonaru przenikaja przez
ludzkie tkanki i je regeneruja. Daje to ogromne nadzieje na szybsze efekty rehabilitacji. Na
zatrzymanie postepow choroby. Niestety koszt jest przerazajacy i waha si¢ w granicach 20tys.
Zt. Chiopiec ma subkonto w Fundacji Dziejom ,Zdazy¢ z pomoca” i tam tez zbiera
1% podatku na cele rehabilitacyjne.



Rodzice s3 bardzo wdzigczni za wszelka pomoc w finansowanie walki o zdrowie, sprawno$¢
1 zycie Maksia. Wszelkie $rodki spozytkowane na najlepsze terapie, sprzet i stymulacje, by
Maksiu mogt mie¢ jak najlepsze warunki do rozwoju, leczenia i nauki.



