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Daniel choruje na rzadka chorobe genetyczng - Zespoét
Kabuki - oraz pierwotne niedobory odpornosci, ktére
kazdego dnia realnie zagrazajg jego zyciu. Aby
funkcjonowaé, wymaga comiesiecznych wlewéw
immunoglobulin, statej opieki specjalistycznej i ciggtego
monitorowania stanu zdrowia. Tylko w 2025 roku Daniel byt
hospitalizowany az 15 razy. PrzeszliSmy réwniez kosztowne
konsultacje zagraniczne, poniewaz diagnostyka jest
niezwykle ztozona i wymaga wspoétpracy wielu specjalistow,
w tym neuroimmunologa oraz regularnych badan jelit, gdzie
znajduje sie wiekszos¢ komérek odpornosciowych.
Galopujace infekcje czesto prowadzg do bezposredniego
zagrozenia zycia. Napady padaczkowe sg trudne do
opanowania - ostatni, spowodowany sepsg pneumokokowag,
zakonczyt sie 12-dniowg Spigczka farmakologiczna. Daniel
jest w ciggtej rehabilitacji z powodu zaburzen napiecia
miesniowego i probleméw ortopedycznych, nosi ortezy i
wktadki. Dodatkowym wyzwaniem sg autyzm, bezdech
senny oraz choroby serca i uktadu moczowego
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