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Jézek i Jeremiasz zyja z powazna
diagnoza wrodzonej tamliwosci kosci
typu 1. Jest to mutacja genu
odpowiadajacego za prawidiowa synteze
kolagenu typu 1, ktéry jest budulcem
kosci, skory, wiezadet oraz Sciegien.
Musimy zapewni¢ synom kompleksowa
opieke lekarska oraz rehabilitacyjna, a
bez Was mozemy sobie nie poradzic.
Prosimy o wsparcie!

Jozef przyszedt na swiat w lipcu 2019 roku. O diagnozie dowiedzieliSmy sie
juz w trakcie badan prenatalnych. Syn przeszedt operacje prostowania kosci
udowych i cyklicznie musi by¢ poddawany wymianie gwozdzi
Sroédszpikowych, gdyz wraz z jego wzrostem stajg sie one zbyt krotkie.
Potgczenie jego choroby genetycznej oraz zaburzen integracji sensorycznej
sprawia, ze jest nam trudno sprosta¢ jego potrzebom. Chlopczyk jest w
cigglym ruchu, a nawet najmniejszy uraz moze skonczyc sie nieszczesliwie -
jego kosci sg bardzo kruche. Jeremiasz przyszedt na swiat w styczniu 2023
roku. U naszego miodszego synka takze juz w okresie prenatalnym
stwierdzono wrodzong tamliwos¢ kosci typu 1. Chlopczyk doznat zwichnigcia
bioder, a niebawem czeka go seria operacji konczyn dolnych. podobnie jak u
starszego brata. Pragniemy gromadzi¢ fundusze, aby méc zapewni¢ naszym
dzieciom kompleksowg opieke ortopedyczng oraz rehabilitacyjng. Nie wiemy
z jakimi kosztami bedziemy musieli zmierzy¢ sie¢ w przysziosci -
prawdopodobnie bedziemy musieli przystosowa¢ dom do potrzeb chtopcow i
zakupi¢ im drogie sprzety terapeutyczne.

Dziekujemy za zrozumienie naszej sytuaql oraz kazdy gest wsparcia!
Rodzice Jozefa i Jeremiasza
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