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Tymon (3 lata) urodzit sie z wrodzona wada

czaszKi - kraniosynostoza. Ma zdiaghozowany
Zespot Ehlersa i Danlosa, Zespoét Li-Fraumeni oraz
Zespot pustego siodta.

Kraniosynostoza to wada polegajaca na
przedwczesnym zrosnieciu sie jednego lub wielu
szwow czaszkowych. W zwiazku z tym, z biegiem

czasu, dochodzi do deformacji czaszKi i ,pb

nieprawidtowego rozwoju mézgu. Obecnie
jesteSmy pod opieka prof. Larysza w Katowicach.

Zesp6t Ehlersa i Danlosa to grupa choréb spowodowanych nieprawidtowa budowg
tkanki tgcznej. Tymon ma bardzo stabe napiecie miesniowe i duzg wiotko$¢ stawowa,
co objawia sie problemami podczas poruszania sie. Wymaga statej indywidualnej opieki
i wspomagania w zyciu codziennym.

Zesp6t Li Fraumeni charakteryzuje sie zwiekszonym ryzykiem wystapienia réznych
typéw nowotworéw. W zwigzku z tym Tymon pozostaje pod stalg opiekg onkologa w
UCK w Gdansku i wymaga corocznej hospitalizacji na oddziale chemioterapii.

Po ostatnim pobycie w szpitalu i wykonaniu rezonansu magnetycznego catego ciata,
wykryta zostata wada anatomiczna przysadki mézgowej. Istnieje ryzyko rozwiniecia sie
niedoczynnosci przysadki mézgowej, dlatego do i tak dtugiej listy specjalistow dotgczyt
endokrynolog.

W zwigzku ze swoim stanem zdrowia Tymon objety jest wielospecjalistyczng opieka:
neurochirurga, okulisty, neurologa, nefrologa, Kkardiologa, genetyka, ortopedy,
audiologa, rehabilitanta, logopedy i endokrynologa.

Zebrane s$rodki chcemy przeznaczy¢é na specjalistyczng rehabilitacje i terapie.
Bedziemy wdzieczni za kazdg pomoc na drodze po lepsze jutro Tymona

Rodzice Tymona
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