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Ignas choruje na rzadka chorobe
genetyczna - zespo6t Louis-Bar. Ma
pierwotny niedobér odpornosci
i od 8. miesigca zycia co 10 dni
otrzymuje podskérnie
immunoglobuliny.

Objawia sie to m.in. ostabieniem uktadu immunologicznego, co naraza go
na czeste infekcje, szczegdlnie uktadu oddechowego, oraz zapalenia ptuc.
Zesp6t ten wigze sie roéwniez z predyspozycja do nowotwordw,
problemami z utrzymaniem réwnowagi i koordynacjg ruchéw ciata, co jest
spowodowane zanikiem mézdzku. Ignas ma takze obnizone napiecie
miesniowe, w tym w okolicy twarzy, oraz zaburzenia mowy. Z czasem
mowa moze sta¢ sie beitkotliwa i niewyrazna, a takze moze dojs¢ do
apraksiji gatkoruchowej. Dzieci z tym zespotlem w wieku okoto 9 lat czesto
stajg sie zalezne od woézka inwalidzkiego. Szansg na spowolnienie
neurologicznych objawéw i postepu choroby jest codzienna intensywna
rehabilitacja, ktdra generuje duze koszty. Ignacy potrzebuje codziennej
rehabilitacji, licznych wizyt u specjalistdw (neurologa, neurologopedy,
immunologa, alergologa, okulisty) oraz lekéw. Prosze o wsparcie dla mojej
rodziny w tej trudnej sytuacji. Srodki zbierane beda na leki, dojazdy do
lekarzy, badania, rehabilitacje oraz sprzet terapeutyczny. Bede bardzo
wdzieczna za wsparcie Ignasia w walce o zycie, zdrowie i przysztos¢. Za
kazde rozliczenie podatku oraz najmniejszg wptate z gory dziekuje. [
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