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Bruno urodził się z zespołem Holta-Orama – wrodzoną wadą serca AVSD, a także 
z niedorozwojem kości w obu dłoniach. Już te wady stanowiły wielkie wyzwanie, ale to
dopiero początek dramatu, który spadł na nas. W wieku zaledwie 4 miesięcy nasz synek
miał przejść operację serca, ale los był okrutny. Pojawiła się sepsa. To, co miało być
nadzieją, stało się tragedią. Sepsa, niczym nieokiełznany potwór, zaatakowała jego
organizm, uszkadzając ośrodkowy układ nerwowy, mózg i wątrobę. Stan wątroby wciąż
się pogarsza, a badania pokazują, że jedyną szansą na dalsze życie Bruna jest
przeszczep. 
Ostatecznie operację serca udało się przeprowadzić gdy syn miał 6 miesięcy, a stan jest
stabilny. W przyszłości czeka go wymiana zastawki. 
Na dzień dzisiejszy Bruno nie chodzi, nie mówi, nie siedzi samodzielnie, nie potrafi
utrzymać główki. Zdiagnozowano u niego małogłowie i padaczkę, a postępująca
skolioza staje się kolejnym zagrożeniem. Kręgosłup synka jest wykrzywiony i wywiera
nacisk na jego narządy wewnętrzne, a z czasem może zacząć je miażdżyć. W tej chwili
Bruno nosi kamizelkę kompresyjną.  Bez intensywnej rehabilitacji, terapii i leków robimy
"dwa kroki w tył" i wszystkie nabyte umiejętności przepadają. Dlatego tak ważna jest
regularność. Choć syn ma zaledwie 4 lata, waży niecałe 8 kg, podczas gdy zdrowe
dziecko w jego wieku waży 14-22 kg. Część pokarmów przyjmuje już doustnie, ale nadal
większość z nich musi być podawana przez PEG-a. 
Jako rodzice, z głębi serca prosimy o pomoc. Koszty leczenia, rehabilitacji,
specjalistycznych urządzeń i niezbędnych operacji są przytłaczające. 
Rodzice Bruna - Patrycja i Adam

Kwidzyn, woj.pomorskie
Zespół Holta-Orama, padaczka, skolioza, porażenie
mózgowe, uszkodzona wątroba

DLA BRUNA ZBIERAMY NA LECZENIE, REHABILITACJĘ I SPRZĘTY
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