1% dla Tymka

Wiadomos¢ od Marcina: Nasz synek Tymoteusz urodzit sie chory. Niestety ciggle nie wiemy,
co to za choroba. Lekarze podejrzewajg rzadkg chorobe metaboliczng. Prawdopodobng
przyczynag tej choroby jest brak lub wada jednego z enzymdw biorgcych udziat w rozktadzie
roznych substancji w organizmie. Zamiast by¢ wydalone, substancje te gromadzg sie w
organizmie i nieodwracalnie uszkadzajg komorki oraz narzady ciata. W efekcie prowadzi to do
wyniszczenia niemal catego organizmu dziecka. Tymoteusz ma powiekszong watrobe i
$ledzione oraz tak zwang "plamke wisniowg” na dnie oka. Te symptomy (oraz pewne inne
badania) sugeruja, ze co$ mu sie w organizmie odktada. Z powodu powyzszych objawow oraz
pewnych cech dymorficznych twarzy, pierwsze podejrzenia lekarzy padty na
mukopolisacharydoze. Po wielokrotnych badaniach wykluczono jednak prawie wszystkie typy
mukopolisacharydozy a takze chorobe Gauchera. Innymi objawami, a moze raczej skutkami,
choroby synka jest niskie napiecie migéniowe oraz destrukcyjny wptyw na uktad nerwowy, ktory
u Tymusia objawit sie degeneracjg nerwu stuchowego. Tymoteusz ciggle jeszcze nie chodzi
samodzielnie, a takze, z powodu znacznego niedostuch, nie méwi. Chodzimy zaréwno na
rehabilitacje ruchowg jak i wczesne wspomaganie, gdzie Tymus$ uczy sie miedzy innymi
stuchac¢ i méwié. Od wrzednia 2012 roku Tymu$ zaczat rowniez chodzi¢ do nowootwartego
oddziatu przedszkolnego w Osrodku Szkolno-Wychowawczym dla Dzieci Niestyszacych. To
byt dla niego ogromny skok w rozwoju. Zaczgt $wiadomie wydawac z siebie dzwigki,
zdecydowanie wiecej komunikatéw rozumie i bardzo rozwinat sie w samoobstudze. Na
rehabilitacji ruchowej Tymoteusz bardzo sie buntuje. Nie chce wspétpracowaé, a ze ma juz
coraz wiekszg samoswiadomos$c¢ i duzg tendencje do samostanowienia o sobie, coraz trudniej
namoéwi¢ go do éwiczen. Wymaga to od nas duzo samozaparcia i cierpliwo$ci oraz
kreatywnos$ci w wymys$laniu coraz to nowych zabaw. W ubiegtym roku udato nam sie rowniez
pojechac na cztery turnusy rehabilitacyjne. Dzigki tak intensywnej rehabilitacji Tymoteusz od
potowy 2012 roku potrafi samodzielnie chodzi¢ — juz bez pomocy balkonika czy mamy.
Ogromnie dziekujemy wszystkim darczyncom, dzieki ktorym mozliwa jest tak intensywna
rehabilitacja Tymoteusza. Bo, zeby uzyskac efekty, kazdego dnia musimy éwiczy¢ i powtarzac
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