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Bruno urodzit sie 29.08.2023 r.
w ciezkiej zamartwicy urodzeniowej,
otrzymujac 1 punkt w skali Apgar i juz na
poczatku swojej drogi musiat by¢
reanimowany. Zdiaghozowano u hiego
zespot Ehlersa-Danlosa, urodzit sie
z kraniosynostoza, ma wrodzone, obnizone
napiecie miesniowe oraz poszerzona aorte
wstepujaca, w zwiazku z czym przyjmuje
codziennie state leki od 6 dnia zycia.

Aktualnie Bruno jest po dwdch operacjach neurochirurgicznych szwu
strzatkowego (kraniosynostozy). Wykonano mu takze badania genetyczne
WES, ktore wykazaly mutacje w dwdch genach. Poszerzona aorta jest
objawem zespotu Ehlersa-Danlosa - uszkodzenie w genie TNXB. Drugi
nieprawidtowy gen TNNCL jest korelowany z kardiomiopatig.

Chtopczyk jest pod opiekg poradni: kardiologicznej, genetycznej,
neurochirurgicznej, neurologicznej, okulistycznej, audiologicznej,
laryngologicznej, nefrologicznej, ortopedycznej oraz pod stalg opieka
fizjoterapeutéw - rehabilitowany 4 razy w tygodniu (niestety w wiekszosci
prywatnie). Uczeszcza takze na zajecia w ramach WWRD.

Mimo, ze nogi nie zawsze idg tak prosto jakby tego chciat, glowa nie zawsze
trzyma sie pionu, to Bruno jest pogodnym i usmiechnietym dzieckiem,
patrzagcym na sSwiat swoimi bystrymi oczkami. Jednak jego schorzenia daja
sie we znaki podczas jego rozwoju.

Zwracamy sie do Panstwa z ogromng proshg o pomoc i wsparcie w walce
o lepsze jutro naszego syna. Obiecujemy dobrze wykorzysta¢ kazdag
ofiarowang przez Was ztotowke!
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