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Gliwice, woj. Slaskie

Niestety w krétkim czasie spadty na nas pnwazne dlagnnzy oraz jeszcze
gorsze przyy ia, ktére Y j w
przez te wydarzenia zwracamy sie o pomoc i wsparcie, bo nawet
najmniejszy gest jest na wage zltota (za wszelka okazana dobroé bardzo
serdecznie dzigkujemy). Teraz ta nieréwna walka jest bardzo wazna
i wymaga nie tylko czasu oraz chodzenia po specjalistach, ale réwniez
zaplecza finansowego, ktore jest bardzo mocno nadszarpniete, a
niestety trzeba walczyé dla dzieci i o ich lepsze jutro, daé¢ im ta szanse.

Jestesmy rodzenstwem, ktore juz od samego poczatku jako wezesniaki (Oskar 36 tydzien, Amelia 35 tydzien)
mierzymy sie z wielkimi problemami, nawet czas oczekiwania rodzicow na nas nie byt przyjemny z powodu
wielkich atrakcji, obaw i strachu z powodu zagrozen cigz. Oboje mieli$my ciezki start zycia, gdzie ja, Oskar,
przyszedtem na $wiat pilnym cieciem cesarskim w zamartwicy. Spedzitem troche czasu na oddziale
neonatologii z powodu nie przyswajania glukozy. Po opuszczeniu szpitala musiatem byé pod okiem potoznej,
poniewaz moja waga nie rosta. Gdy ten problem znikt rozwijatem sie mozna powiedzie¢ prawidtowo, jednak nie
lubitem by¢ sam, potrzebowatem rodzicow obok, ale nie ptakatem za czesto, wrecz bardzo rzadko. Pewnego
dnia dopadt mnie regres, przestatem méwic. Rodzice zaczeli mie¢ ze mna bardzo utrudniony kontakt, a wiele
czynnosci zaczeto mi sprawia¢ coraz wieksze trudnosci. Pozniej zaczatem uczeszczaé do przedszkola, jednak
ja nie dawatem rady. Udali$my sie do specjalistéw, ktérzy potwierdzili u mnie autyzm. Po tym zaczety sie
u mnie terapie, aby wspomoc méj rozwdj (trwaja po dzis dzier). W miedzyczasie moja odpornosé byta bardzo
optakana, ciggle cos do mnie sie przyczepito. Gdy moj lekarz zauwazyt, ze bardzo czesto przy tych infekcjach
miatem problemy z uszkiem udalimy sie do laryngologa. Wiasnie jedna z wizyt u niego zakonczyta sie
zatozeniem w tym uszku drenazu. Obecnie dzieki terapia potrafie juz cos powiedzie¢, chociaz nie sa to jeszcze
zdania. Moja siostrzyczka Amelka, miata niestety troche gorzej, poniewaz z powodu powiktar przyszta na swiat
bardzo pilnym cieciem cesarskim (zwotanym w trybie natychmiastowym z powodu zagrozenia zycia). Byta
reanimowana oraz zabrana na oddziat intensywnej terapii noworodka, gdzie wymagata natychmiastowej
pomocy. Niestety po przyjsciu do domu siostrzyczka tez wymagata uwagi potoznej, bo miata problemy
z napieciami oraz nie umiata sprawnie poruszac gtéwka, a co dopiero jg podnies¢. Rodzice szybko u neurologa
dowiedzieli sie, ze moja siostrzyczka ma wiotkos¢ kregostupa. Chodzita na zajecia, strasznie ptakata na
rehabilitacjach. Skonczyta swoje zajecia, bo zaczeta juz sama chodzi¢ i w miare trzymaé réwnowage. Jednak
czesto sie wywracata, potykata, miata problemy ze stabilizacjg czy réwnowaga i znowu bidulka musiata p6js¢
na badania. W poradni psychologiczno-pedagogicznej powiedzieli, ze rowniez moze mie¢ jak ja autyzm, moze
i razem bedziemy bawi¢ sie na terapiach, lecz musi jeszcze udac sie do psychiatry, aby to potwierdzit. Poza
tym podejrzeniem, pojechalismy catg rodzinka do neurologa, gdzie sprawdzali, czemu siostrzyczka jest taka
nieporadna w poruszaniu sie, a tam dali nam bardzo smutna wiadomos¢, ze podejrzewajg bardzo rzadka
i ciezkg chorobe genetyczna (wspomnieli zespot Ehlersa-Danlosa z odmiang hipermobilnosci).Rodzice stawali
na gtowie, aby jak najpredzej rozpocza¢ diagnostyke tego przypuszczenia, poniewaz wiele oznak wskazywato
na ten zespot, nie tylko u siostry, ale i u kazdego, tacznie z rodzicami. Fakt ten bardziej niepokoit, poniewaz
neurolog oznajmita, ze aby dziecko miato ta chorobe, oboje rodzicow musza mie¢ ten gen. Udato nam sie
dosta¢ do programu i pojechalismy na kolejna wycieczke, tym razem do genetyka, gdzie nas ogladali, porobili
¢wiczenia. Te ogledziny nawet mito wspominam, wygtupialismy sie z siostra jak spisywali co$ na kartkach,
a pozniej byta bardzo straszna rzecz - pobieranie krwi do badania, oboje bardzo ptakali$my. Teraz czekamy na
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