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Warszawa, woj. mazowieckie

Mikotaj choruje na rzadka genetyczna nieuleczalng chorobe skory - Epidermolysis
Bullosa (EB)- wrodzone pecherzowe oddzielanie sie naskorka.

Jest to genetycznie uwarunkowana choroba pecherzowa skory, ktorej wspolng cecha
jest wybitna wrazliwosc¢ skory na urazy.

Choroba ta jest wynikiem mutacji genow, w wiekszosci juz scharakteryzowanych,
kodujacych czasteczki adhezyjne lub inne biatka strukturalne warunkujace
potaczenie naskorka i skory - innymi stowy choroba tkanki tacznej.

Powstawanie pecherzy moze by¢ spowodowane tarciem, drobnymi urazami skory
oraz codziennymi czynnosciami, takimi jak chodzenie, drapanie, sciskanie. Pecherze
stajq sie bolesnymi i otwartymi ranami.

Widzac te objawy juz w wieku niemowlecym Mikotaja , zostalismy skierowani na
badania genetyczne, ktore potwierdzity przypuszczenia - Mikotaj ma uszkodzony gen
KRT5 co wskazuje na obecnos¢ choroby Epidermolysis Bullosa (EB) Simplex . Skutki
choroby sa gtownie widoczne na stopach, dtoniach, w okolicy pachwin.

Choroba jest nieuleczalna, mozna stara¢ sie tylko niwelowac jej skutki poprzez
codzienng czasochtonng pielegnacje, zmiane opatrunkow, zapewnienie
odpowiednich warunkow, nauczanie w domu itp. Naszym celem jest zapewnienie
Mikotajowi opatrunkow, ktore sa niezwykle drogie, a niestety przestaty byc
finansowane z NFZ dla osob z EB Simplex, jak rowniez zapewnienie wszelkiego
rodzaju wizyt u dermatologow, fizjoterapeutow, rehabilitantow, wyjazdow
rehabilitacyjnych, specjalistycznego obuwia, ktore rowniez sa niezwykle kosztowne.

Dlatego zwracamy sie do Panstwa z prosha o pomoc.
Kazdy gest jest dla nas nieoceniong pomoca.
DZIEKUJEMY!

Rodzice Mikotaja
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