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Droga do samodzielno$ci naszego synka
trwa juz ponad cztery lata, a kazdy dzien
rehabilitacji jest na wage ztota.

W pierwszych miesiacach zycia rozwoj Kuby
przebiegat prawidtowo i nic nie wskazywato na
jakiekolwiek problemy zdrowotne. Gdy w 8
miesigcu zycia syn nie potrafit jeszcze siadac,
zaczeliSmy uczeszczaé na fizjoterapie i
udaliSmy sie do neurologa. Neurolog stwierdzit
obnizone napigcie mieSniowe oraz opéznienie
rozwoju psychoruchowego. Nastepnie pojawity
sie u Kuby drgawki, ktore po badaniu EEG 1
potwierdzity padaczke ogniskowa. —

Szczego6towe badania przyniosty diagnoze i dzi$ juz wiemy, ze za problemy Jakuba
odpowiada mutacja w genie KCND2, ktdrg zdiagnozowano tylko u kilku oséb na swiecie.
Natomiast wariant mutacji, ktéry wystapit u naszego syna jest jedynym znanym przypadkiem.

Obecnie syn ma juz ponad piec¢ lat i w dalszym ciaggu odstaje od réwiesnikéw. Jednak
intensywna rehabilitacja zaczyna przynosi¢ rezultaty. Jakub potrafi przejS¢ samodzielnie
krotkie odcinki i zaczyna powtarza¢ pojedyncze stowa. Terapia i rehabilitacja przynosza mate
sukcesy, jednak jego droga do samodzielnosci jest jeszcze bardzo dluga. Kubus wymaga
catodziennej opieki, dlatego jedno z nas musiato zrezygnowac z pracy i catkowicie oddac sie
jego wychowaniu... Niestety wigze sie to z tym, ze brakuje nam srodkéw na kolejne, bardzo
drogie terapie.

W tej chwili staramy sie zapewni¢ Kubie intensywne turnusy rehabilitacyjne oraz rehabilitacje
stacjonarng. Obecnie Kuba uczeszcza na fizjoterapie metodg MEDEK oraz NDT-Bobath, do
logopedy i na zajecia ogélnorozwojowe. W najblizszym czasie chcemy skupi¢ sie na terapii
logopedycznej, aby poprawi¢ komunikacje z Jakubem.

Bez Waszej pomocy dalsza walka naszego syna nie bedzie mozliwa, dlatego bardzo prosimy
0 wsparcie!

Serdecznie dzigkujemy,
Rodzice Kuby
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