Mirko lugu

Mirko on 1 a 8 k siigava puudega viike poiss, kes siindis ajuvddrarenguga, mis on pdhjustatud
iiliharuldasest geneetilisest haigusest. Kahjuks haigust arstid tdnaseks péevaks veel tuvastanud ei
ole.

Et tegemist on just geneetilise haigusega, sellele viitab tema juures palju stigmasid. Mirko on
arengupeectusega, tema vaimne ja fiiiisiline areng on jaanud siiani 2-3 kuuse lapse tasemele.
Kaasava ebatdpse lihashaiguse tottu ei arene Mirko lihased, mistottu ei ole ta saavutanud
tanaseks veel pea kontrolligi. Ta on téielikult lamav laps.

Alates siinnist on Mirkol olnud raskusi s6omisega. Esimesel poolel eluaastal oli ta suuteline ise
sooma viikeseid koguseid, puudujddva toidu sai ta nasogastraalsondi abiga, kuid
neelamisprobleemid siivenesid ja seitsmendal elukuul paigaldati talle gastrostoom. See on
opereeritud sond tema kohu vélispinnalt otse mao iilaossa ja tinaseks paevaks toitubki Mirko
taielikult ja ainult sondi abiga.

Ajaga on neelamisprobleemid siivenenud ja enam ei ole ta suuteline neelama oma stilge,
mistottu tuleb teda 66pédevaringselt tema hingamisteid puhastada. Selleks on meil kodus
spetsiaalne aparaat, millega eemaldame tema ninaneelust ja suust siilge. Hiljuti pdetud viga
raske kopsupdletiku tagajérjel eritavad tema kopsud pidevat sekreeti (roga) ja ta vajab viga
tahelepanelikku hoolt, et sekreet digel ajal kurgust saaks aspireeritud. Keeruliseks teeb olukorra
viga nork koharefleks.

Kaasuva ebaselge lihashaiguse tottu ei suuda tema kopsud teda enam ventileerida ja alates
iihe aastaseks saamisest on ta vajanud 66pédevaringset hapnikuravi. Selle jaoks on meil renditud
hapnikuaparaadid, mis toodavad talle eluks vajalikku hapnikku 24h 66pédevas. Sageli tekivad ka
hingamisseiskused, mistdttu peab olema Mirkoga 66pédevaringselt {ihendatud monitor, mis jilgib
tema hapniku sisaldust veres ja stidame t66d.

Vihemalt kord pievas esinevad erinevad hood, mida voib pdhjustada epilepsia. Tapset
diagnoosi veel arstid sellele panna ei oska, kuid raviga alustasime augustis 2015.
Epilepsiaravimid on hoogusid vihendanud, kuid nii kaua kuni diagnoosi ei ole, ei saa ka méérata
oiget ravi, mis hoiaks hood kontrolli all.

Lisaks hingamisseiskustele annavad ka muutustest ajutiives méirku ddrmuslikud
termoregulatsiooni hédired. Infektsiooni korral v3ib tema kehatemperatuur 66péeva jooksul
koikuda 33.0-41.0 kraadi vahel.

Agedaid respiratoorseid viiruseid pdeb Mirko viiga sageli, % esimesest eluaastast veetis ta
seetOttu haiglaravil. Tdnaseks oleme saanud koju tdnuvéért ja voimsamad aparaadid, mis
voimaldavad olla rohkem kodus kui haiglas. Ent immuunsus on tal viga nork. Raskekujulisi
viirusinfektsioone, mis 10pevad tiisistusena raske kopsu- voi korvapdletikuga, pdeb ta
regulaarselt kord kuu voi kahe jooksul.

Just infektsioonid on need, mis mdjuvad tema organismile viga kurnavalt. Alates novembrist
2015, kui jarjekordselt sagenesid viirushaigused, hakkas ka kaaluiive kiirelt langema, hetkel
kaalub ta 8,8 kg. Et aga tagada Mirkole positiivne kaaluiive, vajab ta spetsiaalset ravitoitu.

Oleme katsetanud mitmeid erinevaid toidusegusid ja 16puks koostdos dr Kiilli Mittiga leidnud
Mirko jaoks sobiva toidusegu - Infatrini Peptisorb. Kahjuks on segu, mis Mirkole sobib, meie
pere jaoks liiga kallis, et jaksaksime seda regulaarselt Mirkole osta.

Uhe kuu toidusegu hind on 470,90 €. Sellele lisanduvad toitesiisteemid, mida tuleb vahetada iga
piev. Uhe kuu toitmissiisteemide maksumus on 140,10 €. Selleks, et Mirko organism toitu
Oigesti omandaks, vajab ta viga aeglast toitmist, milleks on vajalik spetsiaalne toitmispump.
Pumba rent tihes pdevas on 1€, tihe kuu hind on 30€.

Kokku on igakuine summa, mis Mirko toitmiseks kulub — 641 €.



