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Gdansk, woj. pomorskie

Tymus urodzit sie w 38 tygodniu jako hipotrofik, wazac
zaledwie 2180 gram i mierzac 44 cm dtugosci. Comiesigczne
kontrole u pediatry uswiadamiaty nam, Zze nasz synek
rozwija si¢ za wolno. tudzilismy sie, Ze to przez hipotrofie,
damy mu czas i wszystko nadrobi... Jednak specjalisci
napotkani na naszej drodze powtarzali jedno zdanie: ,,Co$
jest nie tak z Panstwa synkiem, lepiej, zeby to znalez¢ i mu

L

pomaoc na czas niz nigdy sie nie dowiedzieé

Tymus przez 8 miesiecy nie nabywat nowych umiejetnosci, jedynie lezat. Od 5 miesiaca zycia
uczeszcza na fizjoterapie. Ciezka praca fizjoterapeutéw i nasza w domu doprowadzita do tego,
ze Tymus$ samodzielnie zaczat sie porusza¢. Od 5 miesiaca zycia Tymus jest pod opieka wielu
specjalistow (genetyk, neurolog, okulista, gastrolog, psycholog), ktdrzy prébuja dowiedziec sie,
co mu dolega. Ze wzgledu na dtugi czas oczekiwania do specjalistow, rok lub nawet dwa lata,
zmuszeni jestesmy do korzystania z prywatnych gabinetow. Tymus dzisiaj ma 3,5 latka i nadal
niewiele wiemy. Badanie genetyczne WGS wykonane w Belgii, WES w Polsce, a takze badanie
naukowe w Niemczech nie wykryto nic. Dwa rezonanse gtowy pod narkoza - nic. Polscy
genetycy podejrzewaja rzadka chorobe genetyczna Cornelia de Lange. Pono¢ 70% cech tej
choroby pasuje wtasnie do Tymcia. Tymu$ ma stwierdzone matogtowie. Obwdd jego gtowki jest
daleko poza najnizszym progiem siatki centylowej. Tymus nie mowi. Dzieki terapii AAC mamy
mozliwo$¢ porozumiewania sie z Nim gestami. Tymus$ dzielnie nosi okularki, gdyz ma
stwierdzony astygmatyzm, zeza rozbieznego prawego oka oraz podejrzewaja niedowidzenie
prawego oczka. Jestesmy pod opieka specjalistow w todzi, a niehawem czeka go pierwsza
W Zyciu operacja oczu.

Codzienno$¢ naszego Synka to rehabilitacje, logopedia, terapia Si, terapia wzroku, terapia
odruchéw, terapia czaszkowo-krzyzowa, basen. Oczywiscie wszystko w prywatnych
gabinetach. Aby byto widac postepy, musimy uczeszczac systematycznie kilka razy w tygodniu,
wiec koszty miesieczne sa ogromne. Wszystkie nasze posiadane $rodki sg przekazywane na
rozwoj Tymcia.

Odkad urodzit sie Tymus, kazdy dzien to Jego i nasza walka o zdobywanie nowych
umiejetnosci. JesteSmy pewni, ze nigdy nie przestaniemy walczy¢ o lepsze jutro naszego
najukochanszego Synka. Wierzymy, ze pewnego dnia ustyszymy te wymarzone
~MAMA” ,TATA”.

Za kazda okazana pomoc dziekujemy z catego serca.
Rodzice Tymusia.
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