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W maju 2017 roku, przepetnieni
radoscia, oczekiwaliSmy narodzin
naszego pierwszego dziecka. Po
porodzie okazalo sie, ze nasz synek
urodzit sie z genetyczna nadwyzka
w postaci trisomii 21. pary
chromosomoéw, znanej szerzej jako
Zespot Downa.

Niestety, byt to dopiero poczatek jego i naszych probleméw. Po skorczeniu
sibdmego miesigca zycia Bruno dostat od losu kolejny nieoczekiwany dodatek —
wyjatkowo trudng w leczeniu padaczke. Przez ponad rok zadne leki nie byly w
stanie mu poméc. Obecnie napady pojawiaja sie rzadziej, ale nadal modyfikujemy
leczenie, by wyeliminowac je catkowicie. Wymaga to od nas regularnych wizyt u
prywatnego neurologa, a nawet udziatu Bruna w badaniach klinicznych. To wtasnie
epilepsja jest prawdziwym wrogiem naszego dziecka, odciskajacym mocne pietno
na jego rozwoju. Bruno dzieki pracy swojej oraz szeregu terapeutéw nareszcie
chodzi i pokonuje schody, nadal jednak wymaga wsparcia dorostych w pozostatych
obszarach Zzycia codziennego. A to przeciez nie koniec jego dolegliwosci
zdrowotnych. Bruno choruje na niedoczynno$c¢ tarczycy, stwierdzono réwniez wady
wzroku — nadwzrocznos$¢ oraz astygmatyzm. Pozostaje takze pod regularng opieka
nefrologa. Ucigzliwe sa nawet sezonowe infekcje, ktére lecza sie diugo i ciezko,
najczesciej z pomoca antybiotykéw. Codzienno$¢ naszego syna to niezbedna,
systematyczna rehabilitacja, specjalistyczne terapie oraz leczenie farmakologiczne i
suplementacja. Leczenie Bruna niesie ze soba wysokie koszty wizyt u lekarzy
specjalistow, rehabilitantéw, terapeutéw, a takze niezbednych badan, zakupu lekéw
(nie zawsze refundowanych), suplementéw i dojazdéw. Dlatego zwracamy sie o
ponowne wyciggniecie w strone naszego synka pomocnej dioni przez finansowe
wsparcie w kolejnym roku walki o sprawno$¢ naszego cudownego dziecka.

Za poswigcony nam czas i wszelka pomoc serdecznie dziekujemy.

Rodzice Bruna
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