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Szczecin, woj. zachodniopomorskie

Mateusz urodzit sie 15 marca 2021 roku. Gdy miat 6
miesiecy, zostat u niego zdiag y Zespot N
- rzadka choroba genetyczna. W zwiazku z ta choroba,
syn cierpi przede wszystkim na kardiomiopatie
przerostowa z zawezeniem drogi odptywu z lewej
komory serca. Od urodzenia jest pod
wwlnspecjallstycznq knntrnlq medycznq,
ol kardiolog| ; je pod
nplekq Uniwersyteckieg| Centrum Klini g0 WUM w
Warszawie, gdzie wdrozono nowy lek Dizopiramid,
niedostepny w Polsce, ktéry zmuszeni jestesmy
sprowadzaé z zagranicy. Poza tym, syn w lipcu 2024 r.
otrzymat pozytywna decyzje komisji bioetycznej w
Warszawie w sprawie zastosowania leczenia
ekspery Inego lekiem Mekinist, ktory to lek syn
dodatkowo przyjmuje od sierpnia 2024 r.

Jednoczesnie synek w zwigzku z zespotem Noonan od urodzenia cierpi na wnetrostwo obustronne. Obecnie
jest juz po dwoch operacjach w/w schorzenia, ktore odbyty sie w Poznaniu a w niedalekiej przysztosci czeka go
juz trzeci zabieg, ktory odby¢ ma sie w Warszawie.

Dodatkowo syn pozostaje pod opieka poradni okulistycznej, ortopedycznej, endokrynologicznej oraz regularnie
uczeszcza do logopedy i zajecia terapii sensorycznej. Z uwagi na jego chorobe niejednokrotnie zmuszeni
jestesmy korzystac z prywatnych ustug medycznych, czesto poza miejscem zamieszkania, a w chwili obecnej
dodatkowo uczeszczamy na kontrole do Warszawy, co generuje duze koszty zarowno dojazdu, jak i pobytu
tam. Poza tym, tak jak juz wezesniej pisatam, zmuszeni jestesmy sprowadzac nowy lek z zagranicy.

Od wrzesnia 2024 r. synek uczeszcza do przedszkola, jednakze z uwagi na jego chorobe i koniecznos¢
zapewnienia mu bezpiecznego srodowiska, jest to przedszkole prywatne, ktdrego koszty rowniez ponosimy.

W zwigzku z tym, ze synek rosnie, pewne schorzenia majace zwiazek z zespotem Noonan, moga sie jeszcze
ujawni¢ w przysztosci wraz z rozwojem Mateuszka. Sa to np.: niskorostos¢, skoliozy, deformacje klatki
piersiowej, zaburzenia hematologiczne, sktonnosé¢ do wybroczyn, zaburzenia krzepliwosci krwi, zaburzenia
uktadu limfatycznego, niedostuch, gtuchota, sktonnos¢ do ostrego i przewlektego zapalenia ucha srodkowego,
zaburzenia widzenia, op6zniony rozwoj mowy.

Z tego wzgledu, pragniemy gromadzi¢ srodki w celu aktualnego leczenia i rehabilitacji oraz w celu
zabezpieczenia leczenia syna w przysztosci. Prosimy Panstwa o wsparcie!

Wdzieczni,
Rodzice Mateuszka.
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