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Naszemu synkowi Nikodemowi lekarze nie
dawali zadnych szans na zycie... Syn
urodzit sie 3 grudnia 2021 roku i od
poczatku zmaga sie z przewlekla
niewydolnoscia nerek (jego nerki sa
mniejsze i nie do korica wyksztatcone).
U syna zdiagnozowano réwniez rzadka
chorobe metaboliczna - Zesp6t Smith Lemli

Opitz i towarzyszace temu wielowadzie.

Nikos$ choruje na nadciénienie, karmiony jest przez Pega, gdyz od urodzenia nie ma
odruchu ssania. Ma duza wade wzroku, do tego rozszczep podniebienia, ktéry musi
by¢ niedtugo operowany. Syn bardzo stabo przybiera na wadze, obecnie wazy
niecate 7.5 kg majac 4 lata.

Nikodem miat dwie operacje - na stopy, ktére mialy nieprawidtowy ksztalt oraz na
zwichniete obustronnie biodra. Jednak zwichnigcie nawrécito i jedyna szansa na
poprawe sa dwie bardzo skomplikowane operacie z nacinaniem kosci
i kilkumiesiecznym gipsem od pasa w dét. Do tego u syna zdiagnozowano duza
skolioze. Nikodem nie siedzi samodzielnie, nie chodzi, nie méwi.

Ze wzgledu na obnizone napiecie miesniowe, przykurcze i artrogrypoze, ktéra u
niego stwierdzona potrzebuje caly czas intensywnej rehabilitacji, specjalistycznych
sprzetéw, dochodzi do tego nauka jedzenia z neurologopeda, zajecia sensoryczne,
terapia Si, terapia wzroku i masa innych zajec¢, a takze kontrola w wielu poradniach,
systematyczne badania, a takze turnusy, na ktére chcielibySmy go zabieraé, aby
walczy¢ o wieksza jego sprawnosc.

Wszystko to wigze sie z ogromnymi kosztami dlatego zwracamy sie
z prosba o wsparcie.

Kazdy gest jest dla nas na wage ziota!
Rodzice Nikodema
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