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Poznaj historie naszego syna...

Michatek urodzit sie 5 Iutego
Stwierdzono u niego wrodzon
zaburzenia metaboliczne,
niedobory odpornosci, C
ektodermalnej, stabo rozwi
oraz zaburzenia centralnegga
Choroba powoduje u niego
psychomotorycznego, przez e
intensywnej rehabilitacji -
chodzi€ i méwic.

W 2011 roku zostat u niego potwierdzony genetyczny Zespét Nethertona. U Michatka
uszkodzone jest 100% skéry, ma problemy z sercem, nerkami, a takze epilepsje i liczne
alergie. Jest to choroba nieuleczalna, z ktérg chlopiec bedzie zmagat sie cate zycie.
Najwiekszym problemem jest skora, ktéra peka, tuszczy sie, krwawi i swedzi. Przez
lekarzy okreslana jest jako oparzenie Il stopnia. Powoduje ona liczne zakazenia, ktére
najczesciej prowadzg do sepsy, a w konsekwencji do niewydolnosci wielonarzadowej.
Jest to bezposrednie zagrozenie dla jego zycia. Pielegnacja skéry pochtania ogromne
ilosci specjalistycznych i drogich masci. Stan Michatka musi by¢ caty czas kontrolowany,
gdyz kazda mata infekcja jest dla niego zagrozeniem zycia. W 2013 roku u Michatka
zdiagnozowana zostata padaczka. Jego stan znacznie sie pogorszyl, gdyz wszystki

czego sie nauczyt, uleglo zatarciu. Przestat mowic¢ i poruszac¢ sie. Obecnie wyk
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Za okazang pomoc bardzo dzigkujemy! Sercadh
Beata i Szymon Gérny Maluszka
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