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Problemy syna zaczely sie

zanim pojawit sie na swiecie.

W potowie ciazy zostaliSmy

poinformowani o znacznym poszerzeniu
uktadu kielichowo-miedniczkowego w
obu nerkach naszego dziecka. Wtedy

rozpoczeta sie dtuga diagnostyka, liczne

badania oraz ditugie pobyty na oddziale
patologii ciazy, ale rowniez ogromny

strach i lek o zdrowie Huberta.

Decyzja lekarzy, Hubert urodzit sie poprzez indukcje porodu po 37 tygodniu cigzy
z obustronnym wodonerczem i od tego momentu szpitalne sale i poradnie staly sie
naszym drugim domem. Wkrétce pdzniej wystgpita u niego zdéttaczka wymagajaca
fototerapii. Nastepnie u syna stwierdzono powiekszong watrobe, limfadenopatie,
niedokrwistos$¢ z niedoboru zelaza z wtérng nadptytkowoscig oraz szereg innych odchylen
w badaniach laboratoryjnych, z ktérymi zmagamy sie po dzi$ dzien. Po bardzo diugiej
diagnostyce, okazato sie, ze przyczyna tych dolegliwosci jest atopowe zapalenie skory
o bardzo ciezkim przebiegu, ktére towarzyszy mu od czwartego miesigca zycia. Choroba
wywotuje niewyobrazalny bél, Swiad, cierpienie. Skéra Huberta jest caly czas czerwona,
rozpalona, pokryta wysypka. Syn niesamowicie cierpi, zasypia i budzi sie w ogromnym
bélu, a w nocy wdaje sie mu we znaki ucigzliwy swiad. Nieustannie sie drapie, nawet
podczas zabawy, co powoduje u niego czeste krwawienia, a nastgpnie zakazenia skory.
Zdiagnozowano alergie pokarmowe, wziewne, kontaktowe oraz alergiczny niezyt nosa
z obrzekiem, ktéry wywotuje nieprawidtowy tor oddechowy. Hubert réwniez niesie ze soba
bagaz genetycznie uwarunkowanego autyzmu (mutacja c.1400A>C genu ITIH6). Jest
niewerbalny, ma problemy z utrzymaniem kontaktu wzrokowego, nie komunikuje swoich
potrzeb, doskwiera mu nadwrazliwvos¢ dZzwiekowa oraz wybiérczo$¢ pokarmowa,
a kontakty z réwiesnikami przychodza mu z trudem. Uczeszcza do przedszkola
specjalnego. Ponadto syn ma rozpoznane zaburzenia przewodzenia $rédkomorowego,
koordynacji ruchéw i trudnosci z poruszaniem sig, co wynika z hipotonii migsniowej,
wiotko$ci miesni oraz stop ptasko-koslawych, korzysta z wézka inwalidzkiego
spacerowego. W ostatnim badaniu rezonansem magnetycznym uwidoczniono
poszerzenie przestrzeni plynowej w tylnej jamie czaszki oraz naczyniaka zylnego.
Kazdego dnia malymi krokami nadrabiamy to, co odbieraja mu niepetnosprawnosci.
Wierzymy, ze z Panstwa nieoceniona pomoca uda sie zebra¢ srodki na szereg terapii,
konsultacje lekarskie oraz rehabilitacje.

Z gory dziekujemy za okazane wsparcie!
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