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Chorz6w, Woj. Slaskje

Hubert ma 3 lata i urodzit sie
Z rozszczepem wargi
i podniebienia oraz
asymetryczna klatka

piersiowa. ‘ dg@‘ :

Po porodzie stwierdzono takze niedostuch i stabe napiecie miesniowe.
Pierwsza operacje przeszedt w wieku 3 miesiecy, a kolejng w wieku 13
miesiecy. Problemy z waga i wolnym przyrostem masy ciala sktonity nas do
wizyty w poradni genetycznej, gdzie rozpoczeto badania w kierunku
diagnozy genetycznej. Do tej pory Hubert przeszedt trzy operacje
rozszczepu podniebienia, a takze szereg badan genetycznych, w tym
kariotyp i mikromacierze CGH. Obecnie czekamy na wyniki badania WES,
ktére moga potwierdzi¢ genetyczne podioze jego probleméw zdrowotnych.
Jesli diagnoza sie potwierdzi, leczenie bedzie niestety kosztowne
i nierefundowane. Hubert jest pod statg opiekg specjalistow i uczestniczy
w intensywnej rehabilitacji oraz terapii neurologopedycznej. Na co dzieh
uczeszcza do przedszkola i bawi sie ze swoim starszym bratem, ktéry jest
jego najlepszym towarzyszem. Ma orzeczong niepetnosprawnos¢ i wymaga
dalszego wsparcia, aby mac lepiej funkcjonowac.
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