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Franek ma obecnie prawie 16 lat. Do ok. 11. roku zycia funkcjonowat wtasciwie jak zdrowe
dziecko - jezdzit na rowerze i nartach, ptywat, chodzit do szkoty muzycznej (grat na wiolonczeli
i fortepianie). Niestety potem zaczely sie pojawiaé objawy choroby.

Symptomami byt przede wszystkim bdl. Bdl kolan, plecéw, kostek, wszystkich stawow, catego
ciata. BSl przewlekly, ciagly, czasem bardzo silny. Szczesliwie trafilismy na lekarzy, ktérzy od
razu wysuneli przypuszczenie diagnozy, ktéra nastepnie potwierdzili genetycy.

Zespot Ehlersa-Danlosa (EDS) to rzadka genetyczna choroba tkanki tacznej, ktéra w organizmie jest
niemal wszedzie, dlatego tez niemal wszystko moze w nim zaczaé¢ szwankowaé. Z czasem objawy
bdlowe nasility sie, doszly tez nowe - ciagte zmeczenie, problemy ze snem i zaburzenia rytmu
dobowego, problemy gastrologiczne, tachykardia, zaburzenia termoregulacji i wiele innych. Nasilita
sie nadwrazliwos¢ na dotyk, $wiatto, zapachy, zmiany temperatury. Obecnie Franek wigkszos¢ czasu
spedza w {6zku, bdl i objawy dysautonomii czesto nie pozwalaja mu na najprostsze codzienne
czynnosci, a kazde wstanie z tézka urasta do rangi wyzwania niemal ponad sity.

Syn wymaga statej indywidualnej rehabilitacji, wielospecjalistycznej opieki lekarskiej (m.in.
neurologicznej, kardiologicznej, gastrologicznej, leczenia bélu), a takze statej pomocy
w codziennych czynnosciach. Od niedawna jest pod opieka hospicjum domowego dla dzieci.
EDS jest choroba rzadka, znana niewielu specjalistom w Polsce, dlatego diagnostyka, leczenie
i rehabilitacja Franka odbywaja sie gtéwnie prywatnie i pochtaniaja znaczne kwoty. Dodatkowo
chcieliby$my sprébowac terapii przezskérnym stymulatorem nerwu btednego, ktéra moze
pomdc ograniczy¢ zaburzenia dysautonomiczne i poprawic jakosé zycia Franka, nie jest jednak
refundowana przez NFZ (koszt samego urzadzenia to 16,5 tys. z4).

Bedziemy wdzieczni za kazde wsparcie, jakie zechca Panstwo okazaé Frankowi w jego
zmaganiach o lepsza codzienno$¢ - codziennosé, w ktérej bol bedzie choé troche mniejszy,
a szanse na normalne funkcjonowanie choé odrobine wieksze.

Wdzieczni rodzice Franka
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