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Warszawa, woj. mazowieckie

Gtosny ptacz, rézowa skodra, 10 punktow w skali Apgar.
Wtedy, w maju 2023 roku, na sali porodowej, nikomu nie
przyszto do gtowy, Ze nasz pickny Maks moze by¢ tak
powaznie chory... Pierwsze sygnaty, Ze cos jest nie
w porzadku, pojawity sie w 6 tygodniu zycia synka - nagle
zrobit sig wiotki, przestat przybierac na wadze, pojawity si¢
zaparcia, nasilit sie refluks. Lekarze poczatkowo nas
uspokajali, ale tuz przed ukenczeniem 3 miesiaca Zycia,
chtopiec doznat pierwszego nocnego bezdechu. Nastepnie
zdarzaty sie one niemal codziennie, nastat miesiac
nieustannych obaw o zycie Maksia.

Wowczas, przy pierwszej hospitalizacji, dowiedzielismy sie o ztogach w nerkach
i podwyzszonym stezeniu kwasu moczowego. Potem trafiliSmy do Centrum Zdrowia Dziecka,
gdzie pobrano synowi krew do badan genetycznych. Zespét Lescha-Nyhana jest rzadka choroba
metaboliczng - wtasnie z niag zmaga sie nasz Maksio. Schorzenie odebrato naszemu dziecku
kontrole nad wtasnym ciatem - synek jest wiotki, nie trzyma gtowki, jego raczki i nézki napinaja
sie wbrew jego woli. Nie wiemy, czy nasz skarb kiedykolwiek bedzie samodzielnie chodzit lub
czy chociaz usiadzie bez wsparcia. Choroba odebrata Maksiowi mozliwos¢ swobodnej zabawy,
a niedawno réwniez poczucie bezpieczenstwa - z powodu silnych samookaleczer w obrebie
jamy ustnej, Maksio musiat mie¢ usuniete w narkozie wszystkie mleczne zabki. Choroba,
niestety, postepuje, wskutek czego synek coraz czesciej sie sabotuje-uderza ndzkami o kant
wozka, w trakcie karmienia, mimo ze jest gtodny, straca raczkami tyzke z jedzeniem.

Chociaz Maksio rozumie wszystko, nadal sam nie mowi. Z uwagi na ciagta walke
z podwyzszonym kwasem moczowym zagrozone sg rowniez jego nerki. Maksio nadal jest pod
opieka wielu specjalistow - neurologa, nefrologa, alergologa, ortodonty, ortopedy, dietetyka
klinicznego. Kluczowa jest dla niego takze ciagta rehabilitacja i spotkania z neurologopeda.

Mimo ciemnych chmur na horyzoncie, Maksio jest dzieckiem cudownie pogodnym,
kontaktowym, odwzajemniajacym usmiech, bawiacym sie zabawkami, kochajacym zasypiac¢
trzymajac nas za reke. Dodatkowo, ciezka, dwuletnia praca z rehabilitantami, daje kolejne
efekty. Dzieki temu wierzymy, 7ze sama diagnoza to nie wszystko. Ze nasze zaangazowanie
i specjalistyczna pomoc pozwolg Maksiowi osiagna¢ maksimum swoich mozliwosci. Dzieki
Waszemu wsparciu nasza walka bedzie mogta trwac! Kazdy, nawet najmniejszy gest, jest dla
nas niezwykle wazny.
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