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Caly przebieg zycia prenatalnego
Ignasia byt ksiazkowy - wszelkie
badania wychodzity dobrze, nie mieliSmy
zadnych powodow do zmartwien. Jednak
to, co wydarzyto sie wkrétce po porodzie,
bedziemy wspominac¢ z nieopisanym
smutkiem i przerazeniem. Zaraz po
przyjsciu Ignasia na Swiat, w lutym 2022
roku, lekarze zauwazyli u niego liczne g
cechy dysmorficzne, zlecajac nam dalsze =
badania genetyczne.

Nastepnie otrzymaliSmy wynik potwierdzajgcy Zesp6t Charge, ktory
spowodowany jest mutacja genu znajdujgcego sie na krotkim ramieniu
chromosomu 8. Schorzenie cechuje sie licznymi dolegliwosciami, takimi jak
wady serca, obustronny niedostuch, wiotko$¢ krtani, porazenie fatd
glosowych, trudnosci z przyjmowaniem pokarmu, wnetrostwo, zaburzenia
napiecia miesniowego oraz stopy konsko-szpotawe. Choroba syna jest
nieprzewidywalna, manifestuje sie objawami z wielu uktadow, stad nigdy nie
mozemy by¢ pewni, czy przysztios¢ nie przyniesie kolejnych zlych
informacji... Chlopczyk juz w 14 dniu zycia przeszedt rozleglty zabieg
kardiochirurgiczny, a tydzien pézniej musiat mie¢ nastepny. Z powodu
ciezkiego stanu, Ignas juz od roku karmiony jest za pomoca gastrostomiii
(PEG). Nasz synek nie siedzi, nie chodzi ani nie moéwi, jednak zawsze jest
usmiechniety, wesoly i skory do pracy. Uczeszczamy na
wieloptaszczyznowg terapie i rehabilitacje, jesteSmy pod opieka kilkunastu
poradni lekarskich. Przed nami jeszcze wiele trudnych lat zmudnej walki o
sprawnos¢ Ignasia, a juz powoli zaczyna brakowa¢ nam pieniedzy. Drodzy
Panstwo, prosimy Was o wsparcie! .

Z glebi serca dziekujemy za kazdy gest.
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