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Poznaj historie naszego syna...

Oskar urodzit sie z rozlegta malformacj
obejmujaca czoto, powieki, nos,
okolice ledzwiowe. Lecz to
zmartwienie. W 3 miesigc
najgorsze - pierwsze
Dwumiesieczny pobyt w szpi
Westa. Jest to jedna z n
niemowlecych. Farmakologia
napadéw, a syn z dnia n
nieruchoma lalkg. Padaczka
lekooporna i wraz z lekarzami zd
przej$¢ na sterydoterapie.

Na ten moment ataki ustaly, ale rozwéj psychoruchowy jest mocno zaburzony.
Niestety w badaniach genetycznych wykryto u Oskara bardzo ciezkie i rzadko
spotykane dwie mutacje chromosomowe - mikroduplikacja 3921 oraz delecja
9p24.3-9p24.1. Na ten moment Oskar jest jedynym pacjentem na Swiecie z takimi
mutacjami. Genetycy wcigz pracujg nad tym, by dowiedzie¢ sie jakie i ile genéw
zostato uszkodzonych.

Oskar dzielnie walczy na codziennych rehabilitacjach, kosztuje go to wiele wysitku,
ptaczu, a nas mnoéstwo pieniedzy. Tygodniowy koszt samych rehabilitacji to ok 1000
Oskara w tym roku czeka: ok 15 pobytow w szpltalu w celu laseroterapii, Ilczne
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