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Kochcice, Woj. Sjaskiq

Nasz synek Oskar urodzit sie w sierpniu ‘ 4
2023 z rzadka choroba genetyczna - 4
zespotem Pallistera-Killiana. Chtopczyk i <
od pierwszych chwil zycia boryka sie z
naprawde wieloma bardzo powaznymi
dolegliwosciami. Stwierdzono u niego
hiperfosfatemie, poszerzenie przestrzeni
podpajeczynéwkowej moézgu, torbiel
nerki prawej, wrodzona niedomykalnos¢ i
zwezenie zastawki aortalnej,
wczeshiactwo oraz hipertrofie.

W pierwszym roku zycia doszto wiecej probleméw- bardzo opézniony rozwoj
psychoruchowy, padaczka, obustronny niedostuch, rozdwojenie jezyczka,
ubytek barwnika w obu oczkach, zanik zucia, refluks zotgdkowo-przetykowy,
niezidentyfikowany do tej pory problem z rdzeniem kregowym. Choroba
niestety jest nieuleczalna, ale mozemy walczy¢ o jak najlepsze dziecinstwo
dla Oskara i pomoc w osiggnieciu jak najlepszych mozliwych efektéw
rozwoju. JesteSmy pod stata kontrolg kardiologa, neurologa, audiologa,
okulisty, laryngologa, gastrologa, genetyka.Ciagte wizyty tacza sie z dalekimi
dojazdami, co generuje wysokie koszty. Uczeszczamy takze na intensywnie
zajecia z rehabilitacji kazdego dnia oraz uczymy sie intensywnie jes¢ z
pomoca neurologopedy. Potrzeby Oskarka ciagle rosna.

Drodzy Panstwo bedziemy wdzieczni za kazda ztotéwke wsparcia.
Rodzice

Poczynania Oskarka od urodzenia mozna obserwowac na Facebooku

f "Brygada Oskarka kontra ciezka walka"
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