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Zawidz, WOj. maZOWieCkie

Kacperek przyszedt na swiat
w styczniu 2022 roku, jednak
wiekszos¢ dotychczasowego zycia
spedzit w szpitalach. Naprawde nic
nie wskazywato na to, ze bedzie tak
powaznie chory.

Tymczasem za nami juz kilka trudnych operacji ratujacych jego zycie, a to
dopiero poczatek na drodze do zdrowia naszego synka. Kacperek ma ogromna
site i wole walki o zycie. Udowodnit to podczas reanimacji. Kiedy myslelismy, ze
to juz koniec, ze straciliSmy go bezpowrotnie, on do nas wrécit, bo tak bardzo
chce zyé. Po miesigcach najrézniejszych badan wreszcie otrzymali$my diagnoze,
a wyniki badarn WES to potwierdzity. Juz teraz wiemy, ze choroba Kacperka to
zespét Schaafa-Yanga. Ultrarzadka choroba genetyczna, ktéra powoduje
zaburzenia napiecia migsniowego i wiotkosS¢ ciata. Dzieci z tym zespotem majg
zaburzenia potykania, refluks zotadkowo-przetykowy oraz zaburzenia oddychania
pod postacig bezdechdéw, ktére moga prowadzi¢ nawet do zgonu. W tej sytuacji
niezbedne jest wspomaganie oddychania przy pomocy tlenoterapii oraz zabieg
tracheotomii. Tak tez jest u Kacperka, ktory jest obecnie tlenozalezny, a ze
wzgledu na bezdechy potrzebuje takze wsparcia respiratora. W wyniku zaburzen
napiecia miesniowego i ogoélnej wiotkosci nasz maty wojownik wymaga ciagtej
rehabilitacji. U Kacperka dodatkowo zdiagnozowano niedokrwisto$¢ oraz wady
rozwojowe kosci czaszki i twarzy, pecherz neurogenny, a takze opéZnienie
rozwoju psychoruchowego. Przed nami réwniez wizyty u kolejnych specjalistow.
Jednak ze wzgledu na odlegte terminy z NFZ, musza to by¢ prywatne wizyty
lekarskie. Z zebranych funduszy pragniemy zakupi¢ specjalistyczny sprzet, ktéry
pomoze Kacperkowi w codziennej walce o zdrowie. Bedziemy wdzigczni za kazda
pomoc i wierzymy, ze dobro wraca z podwdjna sitg!
Dziekujemy za kazdy gest!
Rodzice Kacperka

< Prawdziwa pomoc to
SEreAnNY bycie obok. Zawsze.
Maluszka To wazne.
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