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W dniu 31 pazdziernika 2023 r.
urodzit sie nasz dtugo wyczekiwany
synek Hubert. Nasza chwile szczescia
przerwata informacja od lekarzy,

Ze z naszym synkiem jest cos nie tak.
Lekarze stwierdzili dysmorfie twarzy
i skierowali nas na badania genetyczne.

Badania potwierdzity bardzo rzadka wade genetyczng — zesp6t Pallistera-Killiana, ktéra
u Huberta objawia sie miedzy innymi obustronnym niedostuchem, wada wzroku, wysokim
podniebieniem gotyckim, hipoplazja ciata modzelowatego mozgu, opoznieniem
psychoruchowym, a takze obnizonym napigciem mig$niowym.

Hubercik pomimo ukonczenia drugiego roku zycia, nie potrafi jeszcze sam utrzymac sie
w pozycji siedzacej. Od trzeciego miesiaca zycia jest intensywnie rehabilitowany. Kazdego
dnia nasz maty ,wielki bohater” ciezka intensywna praca i wysitkiem walczy, aby osiagnac
kolejny krok w rozwoju. Nasz synek od poczatku jest pod opieka neurologa, genetyka,
kardiologa, okulisty. Ze wzgledu na obustronny niedostuch ma zatozony aparat stuchowy
i wymaga statej kontroli laryngologa, audiologa, logopedy i psychologa. Pomimo choroby
i ciezkich chwil synek daje nam wiele radosci i site do walki o jego samodzielnosc.
Chcielibysmy zapewni¢ Hubertowi jak najlepsza mozliwo$¢ rozwoju, ktéry rzutowac bedzie
na jego dalsze zycie, i pomimo tak wielu ograniczen chcemy walczy¢ o kazda nowa
umiejetno$¢ synka.

Zwracamy sie z prosha o pomoc i wsparcie finansowe. Zgromadzone $rodki chcielibysmy
przeznaczy¢ na wizyty lekarskie, rehabilitacje oraz sprzet rehabilitacyjny, ktory jest bardzo
kosztowny, a w dalszym rozwoju Huberta niezbedny. Dzieki Panstwa pomocy
i przeprowadzanej rehabilitacji, ktora przynosi efekty, mozemy dbac o dalszy rozwoj Syna.

Za kazda pomoc dziekujemy z catego serca.
Rodzice Huberta
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