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Rokitki, WOj. Pomorsje

Ksawery urodzit sie 8 lat temu jako wczesniak.
Choé¢ wstepnie nic na to nie wskazywato,
poczatki byly jednoczesnie petne bdlu,
radosci, jak i ogromnej niepewnosci. Od
pierwszej chwili walczyliSmy o ml wypitego
pokarmu, o oddech, przybrany kilogram, czy
site. Po 2.5 miesiacach spetnito sie jedno z
wielu naszych marzen, wspdlne zycie w domu,
ale i poczatek ogromnej walki o wszystko. -
Kazdy kolejny etap dzielity dlugie miesigce, a nawet lata... od momentu pierwszej
spozytej butelki mleka bez utraty oddechu (6 miesiecy), pierwszego Swiadomego
spojrzenia (ok. 5 m) pierwszego swiadomego usmiechu (7 miesiecy), siadania (12
miesiecy) - raczkowania (1.5 roku) - stawania przy meblach (2 lata) az do pierwszych
samodzielnych kroczkéw (3.5 roku). Do dzi$ nie osiggnat peinej koordynacji ruchowej,
narazajac sie na czeste kontuzje. Przez ostatnie 8 lat przejechaliSmy cata Polske,
szukajgc pomocy i probujac tym samym znalez¢ odpowiedzi na wszelkie nurtujgce nas
pytania odnosnie zdrowia Ksawerego, a walce o sprawnos¢ wspomagato nas grono
fizjoterapeutéw, terapeutéw, lekarzy. Od 2022 r. Ksawery zaczat intensywniej reagowac
na bodzce. Kontakt z synem stawal sie utrudniony. W sierpniu 2022 r. doznat
pierwszego ataku padaczki. Po p6t roku spokoju zaczely sie pojawia¢ kolejne napady,
pomimo leczenia do dzi$ epilepsja rzadzi naszym zyciem. W zwigzku ze stanem
zdrowia frekwencja w szkole jest niska, mimo iz placéwka dostosowana jest do potrzeb
dziecka, Syn nie zawsze jest w stanie uczestniczy¢ na zajeciach.

Weczesniactwo pozostawito po sobie trwale Slady w formie zaburzen
psychomotorycznych, sensorycznych, wad wzroku z podejrzeniem atrofii nerwu
(wskutek retinopatii wczesniaczej), epilepsji. Ksawery ma stwierdzony autyzm.
JestesSmy w trakcie ciggtej diagnozy.

Pomoc, ktérg otrzymujemy od Was, drodzy Darczyncy - jest dla nas ogromnym
wsparciem. Obecnie naszym priorytetem jest przeprowadzenie szczeg6towych badan
genetycznych, m.in. badanie WES. ,zaopatrzenie sie¢ w opaske (NightWatch | Epilepsy
seizure detection during sleep), kontynuowanie, dostosowanych do potrzeb Ksawerego,
terapii.

Calym sercem dziekujemy za najdrobniejszy gest.
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Malu$zka obok. Zawsze. To wazne.
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