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Nazywam się Kubuś Wojas. Urodziłem się 08.11.2021.


Gdy miałem 4 miesiące stwierdzono u mnie opóźnienie rozwoju, wiotkość obniżone 
osiowo napięcie mięśniowe, zaburzenia gałko ruchowe (oczopląs, zez, 
nadwroczność, zaburzenie siatkówki), a w  badaniach laboratoryjnych 
hipertransaminazemie.


W międzyczasie okazało się, że mam dwa nieprawidłowe warianty w genie PMM2.


W wieku siedmiu miesięcy postawiono mi diagnozę: Zespół Dandy-Walkera. Kolejno 
dowiadywałem się, że mam stłuszczenie wątroby oraz kamicę nerki. Dodatkowo 
nieodpowiednia dieta nasila u mnie objawy AZS w wyniku czego na moim ciele 
pojawiają się liczne zmiany (plamy, rany).


Wykryto u mnie również nieprawidłowości (szmery w sercu) kardiologiczne.


Dzisiaj mam 27 miesięcy i niestety nie potrafię chodzić, mówić ani sam siadać. Przy 
pomocy aparatu KHACO i kamizelki stabilizującej tułów, mogę być pionizowany. 


Zespół specjalistów (psycholog, pedagog, logopeda, fizjoterapeuta) mówi o dużym 
potencjale rozwojowym i moich mocnych stronach. Dlatego potrzebuję wiele godzin 
rehabilitacji i pracy ze specjalistami oraz wizyt u różnych lekarzy.


Tylko wytrwałością i regularną pracą ze specjalistami mam szansę osiągnąć 
wymarzone rezultaty. Chiałbym zdobyć te wszystkie umiejętności, które zdrowe 
dzieci "dostają w pakiecie" wraz z dniem urodzin.




