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Krakow, Woj. Malopojsy;q

Nikt z nas nie spodziewat sie, ze
Z moja ciaza cos bedzie nie tak... jednak
w 32 tygodniu dowiedziatam sie, ze
istnieje ryzyko zamartwicy ptodu -
strach byt ogromny! Po cesarskim
cieciu myslatam, ze najgorsze mamy
juz za soba, bo wszystkie badania

prenatalne byly prawidtowe.

Rzeczywisto$¢ okazata sie by¢ jednak zgota inna... Kubus$ od razu po urodzeniu,
zamiast w moje ramiona, trafit na oddziat intensywnej terapii. Juz na pierwszy rzut
oka wida¢ byto u niego wiele cech dysmorficznych takich jak wystajace czoto,
polidaktylie, sko$no-dolne szpary powiekowe, duza gtowe z szerokimi szwami
czaszkowymi. Dalsze badania obrazowe i genetyczne wprowadzity tylko wigcej
niepokoju - zdiagnozowano mutacje genowa, wrodzong wade serca, krwotoki do
moézgu i do mézdzku. Przez pierwsze tygodnie zycia karmiony byt sonda, gdyz
nie wykazywat odruchu ssania. Na domiar ztego okazato sie, ze ma powazne
problemy okulistyczne i nefrologiczne. Rehabilitacje Kubusia rozpoczetam
najszybciej jak tylko sie dato, czyli w 3 miesigcu zycia. Syn za niedtugo skornczy
10 lat, a nieustannie jej wymaga, poniewaz jeszcze tak wiele brakuje mu do
normalnego funkcjonowania. Kubus uczeszcza do szkoty specjalnej, ale wcigz nie
mowi, nie potrafi samodzielnie sie poruszaé¢, umy¢ ani je$¢. Mimo to kazdego
dnia prébuje walczy¢ z wyzwaniami, jakie stawia mu otaczajgcy $wiat oraz jego
niepetnosprawnos¢. Rehabilitacja prywatna, ré6zne formy terapii logopedycznych,
turnusy rehabilitacyjne przynosza wymierne korzysci, jednak generujag ogromne
koszty, ktérych sama nie jestem w stanie udzwigna¢. Dlatego pragne w tym
miejscu zwrdci¢ sie do Panstwa o pomoc i wsparcie. Kazda mata ztotowka to
wielki krok w codziennej walce synka ijego drodze do samodzielnosci.

Wdzieczna Mama Kubusia
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