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Nasz syn Leos$ urodzit sie w lipcu 2023 roku.
Juz w pierwszych tygodniach zycia musiat
zmierzy¢ sie z powaznymi problemami
zdrowotnymi. Po przedtuzajacej sie zéttaczce
zauwazyliSmy drzenie raczki - badania
wykazaty ciezka anemie wymagajaca pilnej
transfuzji krwi. TrafiliSmy na oddziat
hematologiczno-onkologiczny, gdzie
wykluczono chorobe nowotworowa, ale )

pojawito sie podejrzenie schorzenia 1 1\ J \‘
metabolicznego.

Ze wzgledu na ztozony stan zdrowia Leo$ zostal przetransportowany samolotem
medycznym do Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Tam zdiagnozowano u hiego
m.in. neutropenie, niedob6r witaminy B12, zaburzenia odpornosci, obnizone napigcie
miesniowe, op6zniong mielinizacje mézgu oraz zesp6t hemolityczno-mocznicowy.

Leo$ pozostaje pod stalg opiekg CZD. Badania genetyczne w kierunku zespotu
DiGeorge’a nie potwierdzity tej diagnozy, jednak przed nami dalsza, bardzo kosztowna
diagnostyka genetyczna. Terminy w publicznych poradniach sg odlegte — kolejna
konsultacja zostata wyznaczona dopiero na 2027 rok.

Po drugim roku zycia Leo$ przeszedt rezonans giowki, ktory wykazat wyréwnanie
wczesniej opdznionej mielinizacji mézgu. Nadal jednak zmaga sie z opdznieniem
psychoruchowym — nie moéwi i chodzi chwiejnym krokiem. Dzigki intensywnej
rehabilitacji robi duze postepy.

Leo$ korzysta ze specjalistycznych ortez, butéw ortopedycznych oraz kombinezonu
kompresyjnego, niezbednych przy obnizonym napieciu miesniowym i zaburzeniach
czucia gtebokiego. Przed nami diuga droga leczenia, rehabilitacji i dalszych badan.

Z catego serca dziekujemy za kazde wsparcie, ktére pomaga nam walczy¢ o zdrowie
i przysztos¢ naszego synka.
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Kontakt Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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