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Zywiec, Woj. Slaskje

Zapewne znacie juz czes¢ naszej historii,
przez ktéra przebrneliSmy razem z Teodorem. Nie
byta to tatwa droga. Choroba genetyczna,
operacja serca, ciezkie powiktania niosace sepse
i w efekcie 3-miesieczna walke w szpitalu o zycie.
Niestety zesp6t DiGeorge’a, na ktory choruje
nasz syn, niesie za soba wiele roznych objawow.
Teos$ ma juz 4,5 roku, nie mowi, a przede
wszystkim nie rozumie. Jedynym ratunkiem sa
wizyty u neurologopedy, najlepiej jak najczesciej.
Dzieki temu poznajemy komunikacje
alternatywna AAC.

Nasz maluch nie jest w stanie nawet okaza¢ swoich potrzeb, ale systematyczna terapia
przynosi efekty, krok po kroku. Regularnie wykonujemy elektrostymulacje oraz mikroprady
moézgu. To jest kolejna szansa na to, ze Teos w koncu wypowie swoje pierwsze stowa. Dzigki
Waszemu wsparciu Teodorek zaczat chodzi¢ na poczatku roku. To jest przeogromne
szczescie, poniewaz to kolejny krok do samodzielnosci. Te kroki jednak wymagaja wsparcia.
Teo$ potrzebuje ortez, kidre musimy regularnie wymienia¢, aby poprawi¢ jego postawe
i skorygowac koslawos¢ stop. Uposledzenie Teosia okreslono jako gtebokie, czyli najciezsze.
Teo$ uczeszcza do grupy rewalidacyjnej przeznaczonej whasnie dla takich dzieci. Nie jest to
przedszkole, cho¢ tego — tej normalnosci — pragne dla swojego dziecka najbardziej. Musimy
jednak patrzec realnie. Teo$ jest tam szczesliwy, ma sSwietng opieke. Wymaga na ten moment
stalej rehabilitacji, intensywniejszej niz dotychczas, zaje¢ z logopeda i terapii SI. Obecnie
czekamy na przyjecie do szpitala na oddzial neurologii. Czeka nas leczenie zabkéw
w narkozie. Zesp6t DiGeorge'a niesie za sobg takze problemy z zebami: hipoplazje szkliwa
i hipomineralizacje, co zwigksza ryzyko préchnicy z powodu bardzo niskiej odpornosci. Duza
wada wzroku to kolejny problem, ktdry musi by¢ kontrolowany przez okuliste. Teos regularnie
zmienia moce szkiet i oprawy. Cewnikowanie serca, ktére odbylo sie w kwietniu 2023 roku,
przebiegto bardzo dobrze, ale nie przyniosto oczekiwanych efektéw. Mimo to, strach o zycie
podczas zabiegu byt taki sam jak ten, ktéry przezywaliSmy w lipcu 2020 roku, gdy nasze serca
zamieraty co chwile ze strachu o nasze dziecko podczas najpowazniejszej operacji,
ktérej doswiadczyliSmy. Teo$ nadal odbywa regularne wizyty u kardiologa. Jego serduszko
musi by¢ pod stala kontrolg, gdyz w przysztosci czeka nas jeszcze wymiana zastawki.
Prosimy Was goraco o wsparcie, 0 szanse, aby w przysztosci nasz Teo$ mégt pracowac, mie¢
rodzine i cieszy¢ sie zyciem, aby mdgt iS¢ do szkoly, na studia, spetnia¢ sie i zy¢. To dzieki
Wam, ludziom o wielkich sercach, ten maly tobuz, ktéry wyglada tak niewinnie, ma szanse na
lepsze chwile! Zawsze usmiechnigty, zawsze pogodny i gotowy w kazdym momencie na
catusa i przytulanie! Mam nadzieje, ze kiedys ustyszycie z jego ust ,dziekuje”.
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