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paczkOW, Woj. Malopoysy.

Nasz synek Hubert urodzit sie 12
pazdziernika 2017 roku. Od poczatku
swojego zycia zmaga sie z wieloma
problemami, wynikajacymi z choroby
metabolicznej na tle genetycznym -
wrodzone zaburzenia glikozylacji biatka
genu PIGT. Nasz syn, majac niespetna 8 lat,
siedzi, czworakuje, wstaje i stoi tylko z  F4°
pomoca, nie potrafi samodzielnie chodzi¢ - =
czesto upada i przewraca sie. Hubert nie
mowi, wskazuje za pomoca gestow oraz jest U
caty czas w trakcie nauki komunikacja 5
alternatywna. ’

Syn nie potrafi samodzielnie sie ubraé, zjes¢, nie sygnalizuje swoich potrzeb.
Hubert choruje takze na padaczke, ktéra nie polepsza sytuacji jego rozwoju.

Wymagana jest opieka neurologopedy, rehabilitantéw, psychologa, neurologa,
okulisty, ortopedy, osteopaty, chirurga itd. bardzo potrzebne jest réwniez
zaopatrzenie w roéznorodny sprzet rehabilitacyjno-ortopedyczny co niestety
pocigga za soba ogromne koszty, ktére pokrywamy wiekszosci z wiasnych
Srodkéw. Chcieliby$my takze zabiera¢ naszego synka na turnusy rehabilitacyjne,
po ktérych zauwazamy najwieksze postepy, niestety sq one bardzo kosztowne.
Hubert pomimo niepetnosprawnosci jest bardzo radosnym, otwartym, towarzyskim
i ciekawym Swiata dzieckiem. W tej trudnej sytuacji mimo wszystko staramy sig, by
zyto mu sie jak najlepiej oraz zeby miat namiastke normalnego dziecinstwa.

Razem walczymy o to, aby w przysztosci Hubert byt jak najbardziej samodzielny.
W dalszym ciagu prosimy o wsparcie w leczeniu i rehabilitacji naszego synka,
dziekujac za kazdy najmniejszy gest. Bez Panstwa pomocy wiele rzeczy nie bytoby
mozliwe.

Wadzieczni Rodzice Huberta.
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