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GAOW, WOj.

Kubus$ ma 2 latka, ma obnizone
napiecie mieSniowe, op6zniony rozwoj
psychoruchowy i ultrarzadka wade
genetyczna.

W 10. miesiacu zycia u Kubusia
zdiagnozowano wrodzone obnizone
napiecie mieSniowe. Wtedy nie
raczkowat, nie siedziat, nie podejmowat

préb wstawania - pilnie potrzebowat =
rehabilitacji. = I d

Okoto 14. miesigca Kubus zaczat w koncu sam siada¢, a dwa miesigce
pézniej raczkowal. Na poczatku kwietnia 2025 Kuba zaczat chodzi¢
samodzielnie. Na przetomie lipca i sierpnia 2024 skierowano go na rezonans
gtowy, ktéry wykazal poszerzone komory boczne mézgu. W pazdzierniku
2024 roku wykonaliSmy badanie genetyczne WES. Po okofo pieciu
miesigcach otrzymaliSmy diagnoze — wada genu EIF3F. Jest to choroba,
ktéra powoduje zaburzenie rozwoju psychoruchowego i niepetnosprawnosé
intelektualng. Nasz synek moze nigdy nie powiedzie¢ “"Kocham cie
mamusiu” oraz moze stopniowo traci¢ stuch i wzrok. Schorzenie to jest
ultrarzadkg wadag genetyczng, ktdrej poki co sie nie leczy. Jedynie
systematyczna rehabilitacja, zajecia Sl, terapia neurologopedyczna,
wsparcie psychologa i pedagoga mogg pomoc, aby Kubus rozwijat sie jak
najlepiej. Wszystko to wymaga jednak duzych naktadéw finansowych. Dzieki
Waszej pomocy i wsparciu Kubus ma szanse na takie samo zycie, jak jego
réwiesnicy. Wspolnie z innymi rodzicami intensywnie szukamy leku, ktory
jest w stanie pomé6c naszym dzieciom.

Serdecznie prosimy o wsparcie Kubusia.
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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