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To dzien, w ktérym po raz pierwszy
zrozumiatam, jak cienka moze by¢ granica
miedzy szczesciem a strachem, ktérego nigdy
sie nie zapomina. Tego dnia przyszedt na Swiat
moj ukochany syn — Michatek.
Urodzit sie jako wczesniak, w zamartwicy,
z niewydolnoscig oddechowa i niedotlenieniem,
ktore zostawity po sobie nieodwracalne zmiany
w mézgu i na zawsze zmienity nasza przysztosc.

W czerwcu 2024 r. zdiagnozowano u niego skrajnie rzadka chorobe Tatton-Brown-Rahman
(TBRS). Do tej pory potwierdzono jg tylko u ok. 250 oséb na Swiecie, w Polsce u ok. 12.
Zespét TBRS wigze sie z globalnym op6znieniem rozwoju, niepetnosprawnoscia
intelektualna, zaburzeniami wzrostu i wieloma innymi schorzeniami towarzyszacymi, jak:
wada serca ASD Il, wada wzroku, padaczka, obustronne wnetrostwo, uogdlniona hipotonia,
hipermobilnos¢ stawéw, zaburzenia sensoryczne i problemy behawioralne. Michatek ma
réwniez trudnosci z mowa, koordynacjg oko-reka i mata motoryka. Op6Znienie rozwoju to
obecnie okoto 13 miesiecy. Choroba niesie za sobg tez ryzyko ostrej biataczki szpikowej,
dlatego pod okiem hematologa regularnie wykonujemy badania krwi.

A w tym wszystkim jest po prostu... on. Maly 3-letni chlopiec, dla ktérego zwykte codzienne
czynnosci s wyzwaniem. Kazdy ruch, kazdy krok to wiecej niz postep — to mate zwyciestwo
nad tym, co go ogranicza. A mimo tego swojg pogoda ducha zaraza wszystkich wokét. Od
poczatku — trzymanie gtéwki, obroty, siedzenie, raczkowanie — to setki terapii i tysigce
powtérzen, aby w koricu sie udalo. Dzi§ Michatek juz chodzi, ale nadal wymaga
specjalistycznego sprzetu, intensywnej rehabilitacji i wielospecjalistycznej opieki.

Nie ma lekarstwa na TBRS. Mozemy jedynie tagodzi¢ objawy i wykorzystywac kazda szanse,
jaka daje rehabilitacja i praca specjalistow. Mozliwosci bezptatnej pomocy sa ograniczone,
a terminy trudno dostepne, dlatego duza czesc terapii odbywa sie prywatnie. Koszty sa
ogromne, dlatego wierze, ze z otrzymang pomoca i nasza determinacjg uda mi sie zapewnic¢
Michatkowi jak najlepsze warunki do rozwoju.

Dziekuje za kazde wsparcie.
Mama Michatka
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