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Miejscowos¢: Myslenice | Wojewoddztwo: matopolskie

Poznaj historie naszego syna...

Michat urodzit sie jako zdrowy chiopg
trakcie pobytu w szpitalu zauwazytagh

pobieraniem pokarmu, co objawito sie
Miatam nadzieje, ze w domu wszys
Jednak stalo sie wrecz przeciwnie
Tak zaczeta sie nasza diuga droga
Trafilismy do wielu specjalistow,
rozpoznanie obnizonego napie
skréconego wedzidetka.

Po chwilowej poprawie, u Synka poja
nieche¢ do jedzenia, czkawka, refluks
nastepnej hospitalizacji i wdrozonym leczenil
wcigz nie ustepowaty.

Podczas kolejnego pobytu w szpitalu stwierdzono refluks oraz zapalenie przetyku, zotadka az do
dwunastnicy, kandydoze, alergie, obnizone napiecie miesniowe, wade jezyka i op6zniony rozwdj
ruchowy.Przez pewien okres Michatek byt karmiony sonda dozotadkowa, aby zwiekszy¢ jego mase
ciata, jednak objawy sie nasility. w Styczniu 2022 roku po rozszerzonych badaniach uwidoczniono u
niego wrodzong wade trzustki oraz neutropenie. Wykluczono wiele powaznych choréb jak m. in
mukowiscydoza, ale wcigz nie wiedzieliSmy skad biorg sie wszelkie problemy Synka. Dopiero w
kwietniu 2022 roku, po prawie 3 letniej diagnostyce, otrzymaliSmy potwierdzenie genetycznego
uwarunkowanego Zespotu Shwachmana i Diamonda. Od tamtej pory jesteSmy pod opiekg wiel
specjalistow m.in.: gastrologa, kardiologa, endokrynologa, laryngologa, diabetologa, okulisty.

pwodu agranulocytozy i czestych infekcji réwniez jestesmy objeci opieka hematologi
niu 2023,zestaliSmy wpisani na liste oczekujacych na przeszczep szpiku.

est zdrowym i pogodnym dzieckiem. Jednak z powodu ciagtego ni
ciaglych hospitalizacji nie moze prowadzi¢ takiego stylu zycia

a rodzine dotkpeta kolejna tragedia - tata Michat a
ty badan, lekéw, terap ichatka
szanse Michatkowi na'le as a
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