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Hubercik  przyszedt na $wiat z ultrarzadka choroba genetyczna -
mukopolisacharydoza typu | (MPS typ 1), ktéra nazywana jest choroba Hurlera. Jest
to ciezka wada metaboliczna, polegajaca na gromadzeniu sie w organizmie
mukopolisacharydéw - czesci sktadowych tkanki tacznej. Chorzy na MPS nie maja
enzymu, ktéry by je rozktadat i kumuluja sie one w ich organizmie, prowadzac do
wielu uszkodzern i stopniowej degradacji organizmu. Synek wymaga odpowiedniego
leczenia oraz rehabilitacji z uwagi na problemy z kregostupem, przykurczami w
stawach, zespotem ciesnii nadgarstkéw w obu dfoniach. Oprécz zaje¢ WWR
wymaga dodatkowej terapii logopedycznej w zwiazku z opdznionym rozwojem
mowy, gdyz urodzit sie z obustronnym niedostuchem.

Hubcio przeszedt dwa przeszczepy szpiku kostnego: pierwszy w 2019 oraz drugi w
2020 roku. Synek jest pod stata kontrola specjalistéw oddziatu Hematologii,
Onkologii i Transplantologii - Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Lublinie oraz
specjalistéw z oddziatu Metabolicznego w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.
Jest réwniez pod opieka: kardiologa, chirurga, neurologa, okulisty, audiologa,
psychologa, logopedy i pedagoga.

Hubercik na co dzien jest usmiechnietym, bardzo radosnym dzieckiem. Widaé duze
postepy rozwoju w sferze: intelektualnej, ruchowej oraz emocjonalnej. Mimo
wytworzonego przez szpik enzymu, choroby nie da sie wyleczyé, ale wierzymy, ze
zostanie zahamowana.

Kazdego dnia walczymy o jego zdrowie i lepsze zycie. Panistwa wsparcie pomoze
Hubercikowi lepiej funkcjonowaé, za co serdecznie dziekujemy!
Rodzice Huberta
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