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ruda Slaska, woj.

Czas oczekiwania na swoje pierwsze,
»wymarzone” dziecko jest najczesciej
czasem petnym marzen i wyobrazen.
Myslimy o tym, jak to bedzie, kiedy sie

urodzi, jak bedzie wygladaé i czy noce beda
przespane. Rodzice wyobrazaja sobie
wspolne spacery, pierwsze uSmiechy, stowa,
kroki, byé moze nawet wspoélne podréze.
Niestety, zdarza sie, Ze nasze marzenia
pryskaja jak banka mydlana. Ale dlaczego?

Przeciez cala cigza byta wzorowa, dziecko urodzito sie zdrowe, a nagle nie wszystko jest tak,
jak by¢ powinno. Pierwszy sygnat alarmowy — bardzo mocno obnizone napiecie miesniowe,
problemy z karmieniem. Kolejny — brak osiggania kamieni milowych. Az w koricu — najgorsze, co
rodzic moze ustysze¢ — ze jego dziecko jest chore...W wieku 6 miesiecy u naszego kochanego
Tymcia zdiagnozowano Zespét Westa — jedng z najciezszych padaczek wystepujacych w wieku
niemowlecym. Nasz syn przeszedt pétroczng kuracje sterydowa, ktéra data bardzo dobre efekty
— zatrzymata szybko ataki padaczki, i dopiero po zakoriczonym leczeniu nasz syn zaczat sie
powolutku rozwijac. Niestety, po czasie spadt na nas kolejny cios — wyniki badar genetycznych,
ktore zrobiliSmy we witasnym zakresie, ujawnity u Tymka bardzo rzadka chorobe genetyczng —
Zespo6t Mikroduplikacji 15911913 (nieprawidtowosci w chromosomie 15). Wada ta powstata de
novo, czyli jest obecna tylko u naszego synka — jest odpowiedzialna za pojawienie si¢ padaczki i
wigze sie z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Tymcio
ma aktualnie 2,5 roku. Dzieki bardzo ciezkiej pracy jego oraz fizjoterapeutéw chodzi i biega
(chociaz sg duze problemy z koordynacjg ruchowa). Niestety, do dzi$ nie potrafi sie z nami
komunikowac¢ werbalnie, nie pokazuje paluszkiem, a jego rozwdj poznawczy jest bardzo
op6zniony. Kazdego dnia, z pomocg specjalistow (neurologopeda, terapeuta Sl, fizjoterapeuta),
walczymy o to, aby nasz syn w przysztosci méwit i byt samodzielny. Coraz bardziej zauwazalne
sg réwniez elementy spektrum, ktére utrudniajg mu nabywanie nowych umiejetnosci. W
przysziosci czekajg nas dalsze diagnozy oraz nowe terapie, ktére, mamy nadzieje, pomoga
Tymkowi sie rozwijac. Jako rodzice robimy wszystko, co w naszej mocy, aby Tymcio byt
sprawny i samodzielny w przysztosci. Poruszymy niebo i ziemie, zeby jego zycie byto podobne
do zycia jego réwiesnikow. Jeste$my pod statg opieka neurologa, genetyka, okulisty, kardiologa
i wielu innych lekarzy oraz specjalistéw. Przed nami diuga droga, ktéra pochtania wiekszosé
naszych finanséw. Dlatego prosimy Parstwa o wsparcie. Kazda pomoc utatwi naszemu matemu
wojownikowi walke o normalnos$¢ i da nadzieje na lepsze jutro.
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Maluszka obok. Zawsze. To wazne.
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