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27 stycznia 2023 r. to dla nas
najpiekniejszy, a jednoczesnie
najtrudniejszy dzien w zyciu... Wtedy
przyszedt na Swiat nasz ukochany syn
Michatek. Urodzit sie jako wczesniak, przez
cesarskie ciecie, w zamartwicy z
niewydolnos$cia oddechowa i
niedotlenieniem okotoporodowym, ktére
zostawito po sobie wiele torbieli w mézgu
oraz korowe zaburzenia widzenia.

W czerwcu 2024r. zdiagnozowano u Michatka bardzo rzadka chorobe genetyczna Tatton Brown-
Rahman (TBRS), zdiagnozowang dotychczas u zaledwie ok. 250 oséb na $wiecie.

Zesp6t TBRS objawia sie wysokim wzrostem, wiekszg waga, makrocefalia, globalnym
op6Znieniem rozwoju oraz niepetnosprawnoscia intelektualng. Nasz synek zmaga sie z wieloma
objawami choroby i chorobami wspétistniejacymi, takimi jak: wada serca ASD II, padaczka,
wiotko$¢ ciata i stawdw, zaburzenia sensoryczne i grafomotoryczne, brak uczucia sytosci,
problemy behawioralne, cechy spektrum autyzmu. Istnieje tez duze ryzyko zachorowania na ostra
biataczke szpikowa, dlatego jest pod stata opieka hematologa i regularnie przechodzi badania.

Mimo wielu ograniczen Michatek kazdego dnia dzielnie walczy o swoje zdrowie i sprawnosc,
a jego pogoda ducha i urok niezmiennie nas zachwycajg. Nasz chtopczyk obecnie ma opé6znienie
rozwoju o ok. 10 miesiecy. Wymaga intensywnej rehabilitacji i wielospecjalistycznej opieki, dzieki
ktorym moze sie rozwija¢. Dzieki swojej ciezkiej pracy opanowat raczkowanie, ale w zwigzku
z wiotkoScig stawéw, potrzebuje ortez, by rozpoczaé nauke chodzenia. Michatlek ma réwniez
trudnosci z matg motoryka, gryzieniem, méwieniem i koordynacjg oko-reka.

Zespot Tatton-Brown-Rahman to nowe schorzenie, na ktére nie ma lekarstwa - leczenie
koncentruje sie na fagodzeniu objawéw. Uplywajacy czas dziata na jego niekorzysé, dlatego
kluczowa jest intensywna rehabilitacja, w ktérej duzy udziat majg wizyty prywatne. Koszty takiej
opieki sa ogromne, ale wierzymy, ze dzigki wsparciu i naszej determinacji zapewnimy Michatkowi
najlepsze warunki do rozwoju!

Dziekujemy za kazde wsparcie,

Rodzice Michatka
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