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Miejscowos$¢: Katowice | Wojewddztwo: Slaskie

Poznaj h|stor|q naszego synda...

Kubu$ na Swiat przyszedt 3 lata ten
z powaznymi opéznieniami w roZ
nie moéwi, nawet jeszcze saniotz
i by¢ moze nigdy nie bedzie... 2
zminimalizujemy tego ryzyko!

Syn miat by¢ zupetnie zdro
jego 2 starsze siostrzyczki - ws
i badania prenatalne to potwierdzai
zmienito sie w 8 miesiacu cigzy,
sie wielowodzie i zlecono rezonans ptodu

Okazato sig, ze Kuba ma wade wrodzong pod postacig catkowitej agenezji ciata
modzelowatego - pétkule jego mézgu nie sg ze soba potgczone... W 37 tygodniu ciazy
nastapit btyskawiczny poréd - Kuba urodzit si¢ w domowej fazience, a ja musiatam
odebra¢ porod catkowicie sama. W jego trakcie chiopczyk zachtysnat sie wodami
ptodowymi, oddychat ptytko, siniat. Bytam pewna najgorszego scenariusza... Cudownie
udalo nam sie w koncu dotrze¢ do szpitala, ale tam ustyszeliSmy coraz to gorsze
wiadomosci - okazato sig, ze chitopczyk ma liczne cechy dysmorfii, czemu winna jest
bardzo rzadka mutacja w genie ASXL1. Udalo sie ja wykry¢ dopiero w marcu 2023 roku,
dzieki czemu otrzymali$my diagnoze zespotu Borhinga-Opitza.

potowe zycia Kubie towarzyszyla sonda gdyz przez uporczywe Wy 0

psy, prawdopodobnle zwigzanej z zaburzeniami odpo
czne dla jego zespotu genetycznego. Jedynie dzigki O /
iezy¢ te trudnosci i przetrwa¢. Dodatkowo Kubu$ najo
omng wade wzroku, ktéra postepuje mlmo 0

' edzy. Inten: 3
Jedynq szansq na podniesienie komfortu zycia nas;
nig pieniedzy, dlatego prosimy Was o pomoc! 3
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