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MotyC¢Zz, Woj. lubelsie

U naszego syna Leonarda
zdiagnozowano wiele ciezkich,
wrodzonych wad i choréb, ktore
niestety sg nieuleczalne. Musimy
zapewni¢ mu szereg dziatan
terapeutycznych, ktére umozliwia
rozwoj i dadza szanse na
samodzielnosé w przysztosci.

Leonard niedawno skonczyt 5 lat. Juz w trakcie zycia ptodowego
stwierdzono u niego wady uktadu moczowego — wodonercze
i moczowody olbrzymie. W wieku 7 miesiecy przeszedt zabieg
wytonienia przetok moczowodowo-skérnych i obecnie korzysta ze
sprzetu stomijnego. Wykryto u niego takze obnizone napiecie
miesniowe, przez co porusza sie jedynie z asystg. Badania
genetyczne ujawnity mutacje w genie KCNB1, a diagnoza brzmiata:
encefalopatia, padaczka lekooporna i opéznienie w rozwoju. Synek
wcigz nie mowi. Poniewaz choroby sg nieuleczalne, mozemy
dziata¢ jedynie objawowo, zapewniajgc Leonardowi kompleksowg
terapie. Wierzymy w jej efekty i w to, ze w przysztosci bedzie
sprawnym i szczesliwym chtopcem! Leonard jest pod statg opiekg
neurologa, nefrologa, urologa, kardiologa, okulisty oraz specjalistow
z zakresu fizjoterapii i neurologopedii. Potrzebuje intensywnej
fizjoterapii, zaje¢ logopedycznych i neurologopedycznych oraz
udziatu w turnusach rehabilitacyjnych, ktérych koszty sg bardzo
wysokie.
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