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Nasza coreczka Amelka urodzita sie
w lutym 2012 roku z wada serduszka.
Z biegiem czasu zaczety dochodzi¢ kolejne
niepokojace objawy. Czeste pobyty
w szpitalach i liczne wizyty u specjalistow,
gdzie postawiono nastepujace diagnozy -
padaczka, alergia, astma. Potem u dziewczynki
nasilit sie refluks, powodujac ogromne
dolegliwosci z uktadu pokarmowego
i problemy z przybieraniem na wadze.

Z tego wzgledu, konieczna byta operacja. Nastepnie ustyszeliSmy diagnoze
hemochromatozy - schorzenia, w ktdrym objawy wynikaja z przetadowania organizmu
zelazem. Niestety, dolegliwosci corki wciaz przybieraly na sile. Pojawity sie niedowtady nég
i wiotko$¢, co skierowato nas na dalsza diagnostyke. Badania potwierdzily ciezka,
genetycznie uwarunkowana, chorobe tkanki tacznej - Zespét Ehlersa-Danlosa. Schorzenie
powodujagce powazne powiklania, takie jak deformacje kregostupa, hipermobilne
i niestabilne stawy, wiotko$¢ skéry. Wszystko to prowadzi do silnego bdlu, ktéry tagodzimy
intensywna rehabilitacjg. Kosci cérki sa tamliwe, doszto u niej juz do kilku ztaman
osteoporotycznych. PrzeszliSmy takze liczne hospitalizacje z powodu zapalen ptuc
i oskrzeli, ktére po dodatkowych badaniach skutkowaty diagnoza niedoboru odpornosci.
Wada wzroku dziewczynki szybko postepuje, co wigze sie z czestag wymiang okularkéw. Od
wielu lat walczymy, aby wyciszy¢ u Amelki napady padaczkowe. Mimo wielu zmian
leczenia, nie jesteSmy w stanie ich catkowicie wyeliminowaé¢, a kazdy napad wplywa
negatywnie na rozwoj corki. JesteSmy pod opieka neurologa, gastroenterologa, kardiologa,
ortopedy, fizjoterapeuty, hematologa, okulisty, reumatologa, pulmonologa, immunologa,
genetyka oraz Poradnii Chor6b Rzadkich. Ostatnia diagnoza Choroby Baastrupa i szybko
postepujagcych  zmian w  kregostupie  spowodowata  konieczno$¢  konsultacii
z neurochirurgiem. Na dzien dzisiejszy Amelka zostaje pod opieka neurochirurgéw ze
Szpitala w Szczecinie Zdroje i systematycznie, co kilka miesiecy musi jezdzi¢ tam na
kontrole. Rehabilitacja, dojazdy do specjalistow, czeste hospitalizacje - to wszystko wigze
sie z kosztami, ktérych nie damy rady sami udzwigngé. Zespdt Ehlersa-Danlosa jest
schorzeniem nieuleczalnym i postepujgcym, potrzeby dziewczynki juz zawsze beda
olbrzymie. Kazdy Wasz gest wnosi olbrzymig pomoc w walce Amelki o lepsze jutro!
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