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» Byl taki czas, ze lekarze kazali nam pozegnac sie z
synkiem”. Tymek z Kisielic ma kosci z porcelany, ale
charakter ze stali!

data aktualizacji: 2022.02.06

Jego kosci sa kruche jak porcelana, ale charakter ma ze stali. Tymek z Kisielic, jak
opowiada nam jego mama, chociaz choroba lamie mu kolejne kosci i deformuje kregostup,
ma wielka wole zycia.

11-miesieczny Tymek z Kisielic jeszcze nie obchodzil swoich pierwszych urodzin, a juz
przeszedl wiele zlaman malych kosci. Rodzice tocza trudna walke o jego przysztosc, ciesza z
kazdego postepu synka, ale i martwia o przyszlosc.
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Perspektywy moga przytlaczac, bo Tymka, dzisiaj niespelna rocznego chlopca, czeka rehabilitacja,
ktora trwac bedzie cate jego zycie, a takze wiele bardzo bolesnych, bardzo inwazyjnych i réwnie
kosztownych operacji. Zwycieza jednak nadzieja; trzeba walczyé o nazywanego "matym
wojownikiem" chtopca, ktéry wyraznie chce zy¢ i juz wyrwat sie Smierci.



- Byl taki czas, ze lekarze kazali nam pozegnac sie z
synkiem. Ale on wytrwal, jest z nami. Ma naprawde
silny, waleczny charakter! Nasz maly chlopiec bardzo
chce zy¢ - mowi o Tymku jego mama, Ewelina Jasinska.

To wtasnie mama jest calodobowa opiekunka malucha, domowa rehabilitantka, towarzyszka
kolejnych pobytow w szpitalu, podczas gdy tata pracuje na utrzymanie rodziny.

Pani Ewelina wyszukuje tez, niczym specjalista rynku ustug medycznych, kolejnych rehabilitantow,
ortopeddow. Udzielenia pomocy w tak trudnym przypadku nie kazdy chce sie podjac.

- W Polsce jest dwoch specjalistow zajmujacych sie
dzie¢mi z wrodzona lamliwoscia kosci, w Poznaniu i
Krakowie. My jeZzdzimy do Poznania, gdzie mamy
blizej - opowiada mama Tymka. - JestesSmy tez pod
opieka szpitala w Lodzi, gdzie co dwa miesiace Tymek
ma 3-dniowa podaz leku, czwarty dzien spedzamy na
badaniach. Staramy sie tez uczestniczy¢ w turnusach
rehabilitacyjnych, trzy razy w tygodniu przyjezdza
rehabilitant, ¢cwiczymy tez sami w domu, to nasza
codziennos¢. Ja opiekuje sie Tymkiem 24 godziny na
dobe. Tylko ja go usztywniam, inni boja sie, ze zrobia
mu krzywde. Zdarzylo sie, ze rehabilitantka zlamala
Tymkowi noge... Innym razem w szpitalu dostalismy
szyne i sami usztywnialiSmy zlamanie, bo personel
nie chcial sie tego podjac.

Najwazniejsze, jak podkreslaja najblizsi chtopca, ze prowadzona rehabilitacja przynosi rezultaty.

- Synek co prawda jeszcze nie siada i nie pelza, ale
widze, dzieki tej regularnej pracy, ogromna poprawe
w zakresie jego stabilnosci, sily miesni. Wczesniej byl
chwiejny, miesnie byly tak stabe, ze, brany na rece,
Tymek sie przez nie przelewal. Wiemy, ze to jest
wlasciwy kierunek, ale koszty naprawde przytlaczaja -



mowi pani Ewelina.

Poza regularna i intensywna rehabilitacja Tymek potrzebuje sprzetu medycznego, wielu konsultacji i
wizyt lekarskich, a przede wszystkim operacji kosci udowych. Niestety w zakresie takich ustug tez
jest odnotowywana duza inflacja.

- Rok temu taka operacja kosztowala 38 tys. zl, teraz
to juz 45 tysiecy, a nie wiemy, jaka bedzie cena za
rok, gdy bedzie czas na jej przeprowadzenie u TymkKka.
A na NFZ mozna zoperowac tylko jedna noge...
Musimy zebrac pieniadze na operacje prywatna -
mowi mama malucha.

Pani Ewelina przyznaje, ze czasem jest nietrafnie pocieszana: "Moze to Tymkowi przejdzie..."
Wiadomo, ze nie przejdzie.

- To jest nieuleczalna choroba. Nie ma na to leku, my
mozemy jedynie pomdc mu lepiej zy¢, funkcjonowac,
lagodzi¢ objawy, a zlamania i tak moga wystepowac,
nie tylko przy urazach, a nawet samoistnie... Nawet
przez sen. Byla taka sytuacja, ze Tymon obudzil sie w
nocy z placzem. Jak sie okazalo, mial zlamane zebro...
- méwi Ewelina Jasinska. - Choroba deformuje mu tez
kregostup; to jest teraz najwieksza obawa. Zlaman
ostatnio nie bylo, ale boje sie, ze znow sie pojawia,
kiedy Tymek ruszy, bedzie probowal raczkowac,
chodzic...

Rodzice wierza, ze synek stanie na wtasne nogi. Na to codziennie wytrwale pracuja, rehabilitujac
Tymka, ale sami sobie nie poradza. Koszty zaspokojenia wszystkich potrzeb przekraczaja mozliwosci
rodziny. "Matemu wojownikowi" mozna pomdc na kilka sposobow.

JAK POMOC TYMKOWI?
- Wspierajac trwajacq w Internecie zbiorke:
link.

- Przekazujac i licytujac fanty na internetowym bazarku:



https://zrzutka.pl/5cwz2v?gclid=Cj0KCQiA3fiPBhCCARIsAFQ8QzWi1ziiJ7Kzc6rn8VFgTvKG0zvvdaNDVnP7Eh-IB6XlPi7fvotlebIaAjPBEALw_wcB

link.

- Przekazujac na rzecz chlopca 1% swojego podatku.

Pani Ewelina prosi tez o kontakt osoby, ktére zechcialyby sie podja¢ wspotorganizacji akcji
charytatywnej na rzecz Tymka.

Red. kontakt@infoilawa.pl.
Zdjecia: archiwum prywatne.

1% dla Tymka.
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