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30 lipca 2020 roku przywitaliSmy na $wiecie naszego synka Tomka, ktéry wraz ze swoja siostra
blizniaczka, urodzit sie w 37 hbd. W czasie potéwkowych badan prenatalnych wykryto u syna
agenezje ciata modzelowatego oraz stope korisko - szpotawa, dlatego liczyliSmy sie z tym, ze Tomek
bedzie wymagat szczegdlnej opieki.

Niestety rzeczywistos¢ przerosta nasze oczekiwania. Tomus po porodzie miat problemy z
oddychaniem. Przez 19 dni byt wspomagany oddechowo przez respirator. Po wykonanym rezonansie
magnetycznym okazato sie, ze synek bedzie musiat zmagac sie z szeregiem innych wad rozwojowych
osrodkowego uktadu nerwowego. Dziecko przeszto w szpitalu kilka zapalen ptuc, sepse, uporczywie
wymiotowato. Wymioty z krwia trwaty trzy i pét miesigca. Byt karmiony czeSciowo dozylnie, do
momentu, gdy zyty zaczety pekac przy kazdej prébie wbicia wenflonu, a powstate zrosty umozliwiaty
poprawne wktucie. Wtedy lekarze podjeli decyzje o przewiezieniu syna do innego szpitala, gdzie
zdiagnozowano refluks oraz masywne zapalenie przetyku. Tomek przeszedt operacje, ktéra nie obyta
sie bez komplikacji (3 dni spedzone na oiomie), jednak cel zostat osiagniety, a refluks pokonany.
Zatozono synkowi PEG - a, z uwagi na problemy z przetykaniem i zapalenie przetyku.

Tomek prawie piec pierwszych miesiecy swojego zycia spedzit w szpitalu, dopiero po tym czasie mogt
zobaczy¢ swojg siostre blizniaczke. Syn jest pod stata wielospecjalistyczng opieka: neurologa,
neurochirurga, okulisty ( ze wzgledu na zanik nerwu wzrokowego), laryngologa, ortopedy, genetyka
oraz rehabilitanta. Potrzebuje wielokierunkowej terapii, aby mégt sie prawidtowo rozwija¢. Obecnie
nie trzyma gtowy, nie wodzi wzrokiem, nie skupia go, nie gtuzy, nie interesuje sie zabawkami i nie
wyciaga do nich raczek.

Naszym marzeniem jest zapewnienie mu kompleksowej opieki, by w przysztosci byt samodzielny.
Wierzymy, ze mézg na tak wczesnym etapie rozwoju ma ogromne mozliwosci i Tomek jeszcze nas
zaskoczy, bawigc sie ze swojj siostra, jakby na poczatku jego zycia nie byto szpitalnych sal i biatych
fartuchéw. Panstwa 1 % podatku w znacznej mierze przyczyni sie do poprawy funkcjonowania
naszego synka, za co serdecznie dziekujemy! Wdzigeczni Rodzice.
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PUBLICZNEGO (OPP)
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