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Hubert urodzit sie w 2019 roku i od

poczatku jego zycie toczy sie wokot

ciagtych wizyt u specjalistow,
rehabilitacji i r6znego rodzaju terapii,
aby mogt prawidtowo sie rozwijac.
W szpitalu po porodzie zostata
stwierdzona dysmorfia utozeniowa
twarzoczaszki i obu stop.

Dalej jesteSmy pod opieka wszystkich Poradni co byliSmy , niestety w Sierpniu
w Badaniu EEG Zmiany Padaczkogenne w okolicach skroniowo- ciemieniowych.
W Badaniu RM glowy Stwierdzono Pojedyncze niespecyficzne ognisko
podwyzszenia IS w T2WI- prawdopodobnie zmiana naczyniopochodna -
przykomorowo po stronie lewej. W dalszym ciagu Hubert jest diagnozowany we
wszystkich poradniach. Rok 2024 nie byt dla nas faskawy zmiany padaczkogenne
przeszty na druga strone glowy ( sg juz po obu stronach). Okazato sie ze Hubert ma
duplikacje 4 genéw. To wszystko co mu dolega moze mie¢ z tym duzo wspdinego.
W stycznia tez mamy badania specjalistyczne z Poradni Metabolicznej na cukrzyce.
Nasz Syn, dzieki rehabilitacji, ktéra rozpoczat juz w wieku 7 tygodni, dokonuje
ogromnych postepéw. Obecnie nie potrzebuje wozka na krotkie dystanse, co jest dla
nas niezwykle radosnym osiggnieciem. Hubert zaczyna tadnie jes¢ tyzka, usmiecha
sie i daje sie przytula¢. Uwielbia takze bawi¢ sie w swoje wlasne, wymyslone
zabawy, syn chodzi co specjalistycznego przedszkola ma tam kolegéw i kolezanki.
Na koniec wakacji udato sie go jak na razie odzwyczaic¢ od specjalistycznych pieluch.
Syn wymaga wieloprofilowego wspomagania rozwoju ze wzgledu na charakter
choroby. Hubert potrzebuje cigglych rehabilitacji, réznego rodzaju terapii,
rozszerzonych badan genetycznych, specjalistycznych butéw ortopedycznych
i wielospecjalistycznych konsultacji lekarskich, co facznie przewyzsza nasze
mozliwosci finansowe. Dlatego kierujemy do Panstwa serdeczng prosbe o wsparcie
nas w walce o zdrowie i sprawno$¢ naszego syna. Za kazdy gest wsparcia, ktory
realnie pomoze nam w leczeniu naszego dziecka.
Dziekujemy! Rodzice Huberta
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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