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Gawrony, Woj. 16dzxje

W 28 tc. zaobserwowano u
Aleksandra poszerzajace sie rogi tylne
komér bocznych, dlatego tez zaraz po jego
przyjsciu na swiat - 16 maja 2020 roku, wykonano
mu rezonans magnetyczny, po ktérym
stwierdzono wiele zmian w mézgu, m.in.:
matogtowie, pachygyria, polimikrogyria, staba
mielinizacja, zwapnienie w istocie biatej.
PdzZniejsze badanie EEG wykazato wytadowania,
ktore obecnie skutkuja napadami padaczkowymi, P B>
ze wzgledu na ktére nasz synek od urodzenia )
przyjmuje leki przeciwpadaczkowe.

Rozw0j Aleksandra jest znacznie opdzniony, dlatego tez bardzo wazna w jego
leczeniu jest regularna rehabilitacja, z ktérej korzysta od 2 m.z., a ktérej efekty
niestety sa znikome... Nasz synek nadal nie trzyma gtéwki sztywno, nie tapie
zabawek, nie siedzi, nie chodzi. Niestety nie znamy przyczyn ztego stanu zdrowia
Olka, przez co konieczna jest dalsza diagnostyka, rowniez ta pod katem
genetycznym.

W grudniu 2020 roku Aleksander trafit na Intensywna terapie z powodu ostrej
niewydolnos$ci watroby, cudem wygrat walke o zycie. Od tamtego czasu jesteSmy
pod stata opieka hospicjum domowego, a specjalistyczne sprzety medyczne (tj.
ssak, koncentrator tlenu) staly sie nieodtgcznym elementem w jego zyciu. Zanikt mu
tez wtedy odruch ssania przez co musi by¢ zywiony dojelitowo (ma zatozony PEG).

Staramy sie robi¢ wszystko, aby ulzy¢ naszemu synkowi w cierpieniu, ktérego
doswiadcza kazdego dnia. Na jego rzeczywisto$¢ sklada sie intensywna
rehabilitacja, stata farmakoterapia i czeste wizyty w specjalistycznych gabinetach.
Niestety to wszystko wiaze sie z ogromnymi kosztami, ktére sktadajg sie na cene za
zdrowie i sprawno$¢ Aleksandra. Panstwa pomoc naprawde wiele dla nas znaczy!
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