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Rados¢ z przyjscia na Swiat naszego synka
bardzo szybko zamienita sie w przeszywajacy
strach o jego zycie, kiedy to zaraz po
narodzinach zostat poddany
kilkunastominutowej akcji reanimacyjnej, po
ktorej jego serduszko ponownie zaczeto bic.
Niestety synek nie podjat samodzielnego
oddechu. Zostat podtaczony do respiratora.
Wiele tygodni spedzonych w szpitalu, w leku i
niepewnosci, a na koncu diagnoza: miopatia
miotubularna - genetyczna, Smiertelna i
nieuleczalna.
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Choroba Joézia jest jednym z najrzadziej spotykanych schorzen na $wiecie, dodatkowo
wystepuje u niego w najciezszej mozliwej postaci. Powoduje, ze jego miesnie sg
sprawne zaledwie w kilku procentach, przez co nie moze on samodzielnie oddychac,
przelykaé, siedzie¢, méwic... Nasz syn jest dzieckiem lezacym, oddycha za pomoca
respiratora, jest karmiony poprzez PEGa, bezposrednio do zotgdka. Wymaga statej
obecnosci kogos z najblizszych, kto bedzie w stanie usung¢ gromadzaca sie w rurce
tracheostomijnej wydzieline i zapobiec uduszeniu sie. J6zio wymaga takze codziennej,
ztozonej rehabilitacji poszczegdlnych partii miesni, poniewaz z uwagi na charakter
choroby stajg sie one coraz stabsze. Przy obecnym stanie wiedzy medycznej, jedyne
co mozemy robi¢ dla Jozka, to stara¢ sie, zeby jego czas z nami byt jak najmniej
bolesny i jak najbardziej komfortowy. Turnusy rehabilitacyjne, ortezy, kamizelki SPIO,
pionizator, siedzisko, odpowiedni wodzek, pomoce rehabilitacyjne, konsultacje
specjalistbw — wszystkie te wydatki sa mozliwe wytgcznie dzieki otwartosci Panstwa
serc.

Wierzymy, ze z Panstwa wsparciem bedziemy mogli zrobi¢ dla J6zia o wiele wiecej, za
co juz teraz serdecznie — DZIEKUJEMY!
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