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Gdow, woj. matopolskie

Kubus$ ma 2 latka, ma
obnizone napiecie
migsniowe, opdzniony
rozwoj psychoruchowy
i ultrarzadka wade
genetyczna.

W 10. miesiacu zycia u Kubusia zdiagnozowano wrodzone
obnizone napiecie miesniowe. Wtedy nie raczkowat, nie siedziat,
nie podejmowat prob wstawania — pilnie potrzebowat rehabilitacji.
Okoto 14. miesiaca Kubus zaczat w koncu sam siadac, a dwa
miesiace pozniej raczkowat. Skierowano go na rezonans gtowy,
ktory wykazat poszerzone komory boczne mozgu. W pazdzierniku
2024 roku wykonalismy badanie genetyczne WES. Po okoto pieciu
miesiacach otrzymalismy diagnoze — wada genu EIF3F. Jest to
zaburzenie rozwoju i niepetnosprawnos¢ intelektualna,
ultrarzadka wada genetyczna, ktorej poki co sie nie leczy. Jedynie
systematyczna rehabilitacja, Zajecia SI, terapia
neurologopedyczna, wsparcie psychologa i pedagoga moga
pomac, aby Kubus rozwijat sie jak najlepiej. Na ten moment Kuba
stawia pierwsze kroki i chodzi za raczke.
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