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Poczatek naszej dramatycznej historii miat miejsce jeszcze na dtugo przed
narodzinami Szymka. W prenatalnym USG zdiagnozowano u chtopca
powiekszenie miedniczek nerkowych - dzielnie przeszlismy przez dwa
skomplikowane zabiegi wewnatrzmaciczne. Po tak dtugiej, petnej wzlotéw i
upadkéw drodze, Szymek w koncu sie urodzit! Na swiat przyszedt ze
ztamanym obojczykiem, wodonerczem, krwiakiem podokostnowym oraz
hiperbilirubinemia. W badaniach genetycznych potwierdzono rzadki Zespét
Beckwitha-Wiedemanna, ktéry charakteryzuije sie zespotem wad wrodzon-
ych - przerostem jezyka, przepukling pepowinowa, nadmiernym wzrostem,
hipoglikemia w okresie noworodkowym. Niestety, w chorobie tej, czesto
wystepuja ztosliwe nowotworowy. Musimy by¢ bardzo czujni i zapewnic
Szymusiowi kompleksowg profilaktyke. Niestety, nerki chtopca wcigz nie
pracuja tak jak powinny, boryka sie takze z hipotonig ortostatyczna i wysunie-
to u niego podejrzenie kraniosynostozy. Jestesmy pod opieka wielu poradni
specjalistycznych oraz uczeszczamy na szereg oddziatywan, takich jak
fizjoterapia, rehabilitacja, masaze, gimnastyka korekcyjna, elektrostymulacja,
do logopedy oraz na terapie reki i integracji sensorycznej.

Przez chorobe Szymka jestesmy w ciagtej gotowosci do walki o sprawnos¢ i
szczescie chtopca. Bez Panstwa pomocy, mozemy jednak sobie nie poradzic...
Prosimy o wsparcie!

Rodzice Szymka
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