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Poznaj historie naszego syna...

Hubert ma 2 latka, urodzit sie z
rozwojowg rozszczepu wargi ;
asymetryczna klatka piersiowa. R
kiedy mysleliSmy, ze najgorsze
sie, iz na naszej drodze do
wiele wiecej przeciwnosci los
doszedt niedostuch oraz stabe
Pierwsza operacje synek przg
miesiecy, a druga dopiero w
Przez kolejne osiem miesiecy pr.
zaledwie kilogram, co nas bardzo
sktonito do wizyty w poradni genetycznej.

Na swojej drodze spotkaliSmy wielu serdecznych i pomocnych specjalistow, ktorzy
podejrzewajg u Huberta genetycznie uwarunkowany Zespét Sticklera. Moze on sta¢ u
podioza niskiego wzrostu i wagi oraz deformacji chiopca. JesteSmy w trakcie
oczekiwania na wynik badania rozstrzygajacego o calej przysztosci naszego synka.
Obecnie wiemy jedynie, ze jesli wyniki badan sie potwierdza, to bedziemy musieli
zastosowac leczenie, ktére nie jest refundowane i wiaze sie¢ z ogromnymi kosztami.
Przed nami takze dalsza rehabilitacja oraz terapia neurologopedyczna, jak rowniez
wizyty w kolejnych poradniach specjalistycznych. Syn przeszedt takze trzecig operagjes =
szczepu podniebienia, poniewaz jak sie niedawno okazato, poprzednie nieste

zy sie normalnym tempem. Na co dzien chodzi do ztobk
starszego brata, ktory jest jego najlepszym towarzys:
ieka neurologopedy, laryngologa, ortopedy, enc
rologa, kardiologa, audiologa i chirurga.
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