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Poznaj historie naszej corki...

Nasza céreczka Amelka urodzj
roku z wada serduszka. Z bi
dochodzi¢ kolejne niepokoj
pobyty w szpitalach i liczne
gdzie postawiono naste
padaczka, alergia, astma. P
nasilit sie refluks, powodujac ol
z uktadu pokarmowego i proble
na wadze.

Z tego wzgledu, konieczna byta operacja. Nastepnie ustyszeliSmy diagnoz
hemochromatozy - schorzenia, w ktérym objawy wynikaja z przetadowania
organizmu zelazem. Niestety, dolegliwosci corki wciaz przybieraly na sile. Pojawity
sie niedowtady ndg i wiotko$¢, co skierowato nas na dalsza diagnostyke. Badania
potwierdzity ciezka, genetycznie uwarunkowana, chorobe tkanki tacznej - Zespot
Ehlersa-Danlosa. Schorzenie powodujgce powazne powikfania, takie jak deformacje
kregostupa, hipermobilne i niestabilne stawy, wiotko$¢ skéry. Wszystko to prowadzi
do silnego bélu, ktéry tagodzimy intensywna rehabilitacja. Kosci corki sa tamliwe,
doszio u niej juz do kilku ztamar osteoporotycznych. Przeszlismy takze liczi
hospitalizacje z powodu zapaler ptuc i oskrzeli, ktére po dodatkowych badania
skutkowaty diagnoza niedoboru odpornosci. Wada wzroku dziewczynki szyl
u1e co\wmze sie z czestg wymiana okularkéw. Od wielu lat walczyn

y i napady padaczkowe. Mimo wielu zmian leczenia, nie j
cie wyeliminowaé, a kazdy napad wptywa negatywni
jod opieka neurologa, gastroenterologa, kardiologs
atologa okulisty reumatologa pulmonologa

ktérych nie da

ELS: jest eniem  nieul
d2|ewczynk| juz zawsze beda olbrzymie. Kazd
walce Amelki o lepsze jutro!
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