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Nasz syn Kubus przyszedt na swiat
w styczniu 2023 roku z wieloma
wrodzonymi wadami. Od pierwszych
chwil zycia chtopiec dzielnie walczy
o piekna przysztosc, ale to Wasze
wsparcie moze okaza¢ sie kluczowe
w jego dalszej drodze do petnej
sprawnosci!

U synka stwierdzono dysmorfie twarzowo-czaszkowa, syndaktylie w obu stopach,
koslawosc prawej koniczyny dolnej, spodziectwo i obnizone napiecie migsniowe w
osi ciata. Chtopczyk ma za soba takze operacje korekcji wrodzonego przerostu
odzwiernika, a takze spodziectwo. Tak duza liczba wad dziecka zaniepokoita
lekarzy, stad zalecono nam dalsza diagnostyke.

W marcu 2024 roku potwierdzit sie najgorszy scenariusz lekarzy... Nasz synek ma
bardzo rzadki zespot genetyczny: Zespotu Smitha-Lemliego i Opitza - jest to
nieuleczalna choroba metaboliczna, w ktorej organizm nie produkuje lub produkuje
za mato zdrowego cholesterolu potrzebnego do rozwoju kazdego organu, a co
najwazniejsze - mozgu. Walka z przeciwnikiem jest nierowna, ale nie mozemy sie
poddac! Dla naszego maluszka musimy walczy¢ o kazdy dzien lepszej sprawnosci!

Kubus$ wymaga statej rehabilitacji, co wigze sie z naprawde wysokimi kosztami.
Zgromadzone dzieki Wam pienigdze pragniemy wykorzysta¢ na dalsza
rehabilitacje, liczne wizyty lekarskie oraz poszerzenie diagnostyki genetyczne).
Poktadamy olbrzymia nadzieje w dobroci Panstwa serc, dlatego prosimy o pomoc.
Gdy ztaczymy nasze sity, Kubus zyska niepowtarzalng szanse na lepsze jutro!

Dozgonnie wdzieczni,
Rodzice
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