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Jeste$my rodzicami 4-miesiecznego Liama.
Nasz koszmar zaczat sie, gdy w 6 tygodniu
zycia nasz synek trafit do szpitala
z kilkudniowa goraczka. Okazato sie, ze Liam
ma pomniejszona przysadke mézgowa,

a goraczka byta wynikiem odwodnienia,
spowodowanego moczowka prosta - stanem,
w ktérym organizm nie zatrzymuje
odpowiednio ptynéw. To odwodnienie
prowadzito do goraczki.

Wraz z moczowka prosta i pomniejszona przysadka pojawity sie problemy hormonalne. Najgorsza
wiadomoscig byta diagnoza hipoplazji nerwu wzrokowego, ktéra oznacza, ze nasz syn jest niewidomy
i reaguje tylko na mocne $wiatto, co zostato potwierdzone u okulisty. Nie poddajemy sie i codziennie
walczymy o jego wzrok.

Liam potrzebuje statej opieki specjalistow: okulistycznej, neurologicznej (neurolog, neurochirurg,
neurologopeda), rehabilitacji wzroku oraz fizjoterapii do tego prawdopodobnie za chwile dojdzie
kaskoterapia, aby uformowac dobrze gtéwke co jest bardzo wazne w zmianach przysadki. Niestety,
wiekszos¢ tych ustug musimy optacaé prywatnie, gdyz terminy w ramach NFZ sa zbyt odlegte, a Liam
potrzebuje natychmiastowej pomocy. Na chwile obecna dajemy rade wraz z pomoca rodziny
i znajomych, ale nasze oszczednosci topnieja i nie mozemy pozwoli¢ aby w leczeniu wystapita
przerwa. Dodatkowo, dla dzieci w jego wieku nie ma leku na moczéwke w Polsce. Musimy sprowadzaé
go z Niemiec. Mimo zgody na import i refundacje leku z Ministerstwa Zdrowia, apteki informuja nas
o braku dostepnosci leku w hurtowniach i wstrzymanej produkciji. Codziennie napotykamy nowe
przeszkody, ale nigdy sie nie poddamy. Oprécz terapii wzroku istnieje mozliwo$¢ leczenia alloplantem
w klinice w Rosji. Jednak ten sposob leczenia nie jest nigdzie zatwierdzony i jest eksperymentalny
jednak podobno nieinwazyjny. Niestety, aby sie zakwalifikowac trzeba mie¢ wykonane multum badan
okulistycznych, niektére z nich sa od 2 roku zycia jednak. Udato nam sie znalez¢ placowki, ktore
podejma sie takiego nieinwazyjnego badania, aby sprawdzi¢ czy Liam bedzie mégt by¢ leczony tym
sposobem. Koszt takich zabiegdw to okoto 250000 ztotych na dzien dzisiejszy.

Wasze wsparcie jest dla nas bezcenne. Kazda ztotéwka przybliza nas do celu — aby Liam zobaczyt
Swiat.

Zrobimy wszystko, zeby nasz synek zobaczyt Swiat i nigdy nie przestaniemy walczyc.
Rodzice Liama
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