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Pomoz wlaczyc¢ napiecie w miesniach Kubusia -
zbieramy nakretki!

Kubus Chochotek to chtopiec ktéry walczy z mutacja w genie UNC80. Zachecamy do
wsparcia jego walki pod adresem zrzutki -> https://zrzutka.pl/3spper. Przypominamy, Ze na
placu przy ul. Jagielty znajduje sie gorlickie serce - kolejna pula zebranych w nim nakretek

zostanie przekazana na leczenie Kubusia.

Na facebooku znajduje sie takze grupa z licytacjami dla Kubusia ->
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Kubus Chochotek (za informacja z portalu zrzutka.pl)

Kubus urodzit sie 16.03.2020 r. i juz w pierwszych minutach swojego zycia walczyt o oddech,
ratowalo go podanie tlenu. Od poczatku nie rozwijat sie prawidlowo: nie podnosit gtéwki
podczas lezenia na brzuchu, przesypiat wiekszos¢ dnia i nocy, byt bardzo mato aktywny,
podczas karmienia wymiotowat. Przez dtugie miesiace jezdziliSmy od lekarza do lekarza,
spedziliSmy miesiace w szpitalach, gdzie byt poddawany bolesnym zabiegom i nadal nie

postawiono konkretnej diagnozy, a jego stan sie pogarszat.

W miedzyczasie sami zdecydowali$my sie wykona¢ bardzo kosztowane badania genetyczne,
zeby ustali¢ skad biora sie jego problemy. Wynik badan byt dla nas ciosem. Okazato sie ze
Kubus cierpi na niezwykle rzadkie schorzenie genetyczne, mutacjew genie UNC80, ktdra
powoduje: ciezka hipotonie miesniowa (wiotkos¢ miesni), globalne opdznienie rozwoju
psychoruchowego, niepetnosprawnos¢ intelektualng w stopniu znacznym, brak lub staba
mowe, brak zdolnosci chodzenia, padaczke, IUGR (hipotrofie wewnatrzmaciczng -
zahamowanie wzrostu ptodu), staby przyrost masy ciata, dysmorfie twarzy. Wiotkos¢ jego
mies$ni powoduje ogromne problemy z przetykaniem, co prowadzi do krztuszenia sie i bardzo
czestych wymiotéw, w trakcie i po karmieniu. Poza tym schorzeniem, Kubu$ ma nieoczywiste
napady padaczkowe, bezdechy senne, ktore bardzo ostabiaja jego organizm. Kubus bardzo
odstaje od swoich rowiesnikow, nie trzyma stabilnie gtéwki, nie siada, nie pelza, nie raczkuje,
nie wspominajac o nauce chodzenia. Aby utrzymac granice wagi kazdy jego positek jest
walka o pojedynczy gram. Kazde karmienie trwa okoto godziny, a positek musi by¢

zblendowany.
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