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Mitosz posiada
niepetnosprawnos¢ sprzezona:
m.in Zespot Ehlersa - Danlosa,

Spectrum Autyzmu, Zespot
Mikrodelecji 15q11.2.

Mitosz urodzit sie 29.12.2019 r. Od samego poczatku jego rozwoj przebiegat
nieprawidtowo. Kiedy nasz syn skonczyt 2 latka zdiagnozowano u niego spektrum
autyzmu. Zostat objety wielospecjalistyczng terapia, ktora przyniosta pozytywne efekty.
Jednak mimo ciezkiej pracy nadal byt bardzo duzy problem z koordynacja ruchowa,
znacznie obnizonym napieciem. Zaczat skarzyc sie tez na wiele innych dolegliwo$ci m.in.
bole nézek, raczek, problemy gastryczne nie ustalonego pochodzenia. Kiedy z nadzieja
patrzylismy w przysztos¢, po rozszerzeniu diagnostyki i wykonaniu badan genetycznych
otrzymali$my wiadomo$¢, ze Mitosz choruje na rzadka chorobe genetyczng - zespét
Ehlersa-Danlosa. Choroba ta wigze sie z nadmierng ruchliwoscia stawow, sktonnoscia do
ich przemieszczania i ztaman. Atakuje réwniez inne narzady np. serce, uktad pokarmowy,
narzad wzroku. Przed nami wiele kosztownych konsultaciji specjalistycznych i badan, by
sprawdzi¢ jak bardzo zaawansowana jest choroba i jak wiele juz zmienita w organizmie
naszego syna. Badania genetyczne wykazaty rowniez u Mitosza Zespot Mikrodelecji
15g11.2. Ze wzgledu na problemy zdrowotne Mitosz musi by¢ pod opieka poradni
specjalistycznych takich jak: genetyczna, neurologiczna,psychiatryczna, laryngologiczna,
dermatologiczna,  gruzlicy i chorob  ptuc, alergologiczna, kardiologiczna,
gastroenterologiczna, ortopedyczna, chirurgiczna itp... Niestety Zespot Ehlersa - Danlosa
jest choroba nieuleczalna, wielonarzadowa. Pacjenci czesto zmagaja sie z ogromnym
bolem i ograniczeniami. Najwazniejsza role odgrywa regularna, intensywna rehabilitacja.
Mitosz dzielnie znosi wszystkie zajecia terapeutyczne. Jest ciekawym $wiata chtopcem.
Chcemy by nasz synek mogt cieszy¢ sie zyciem, odkrywaé $wiat, prowadzi¢ w miare
normalne zycie. Niestety kosztowne wizyty lekarskie, badania diagnostyczne
i rehabilitacja zaczety przewyzsza¢ nasze mozliwosci finansowe. Bedziemy wdzigczni za
kazda okazana pomoc z Panstwa strony.

Kasia i %kasz Czarneccy

SE’FE’?&@ Prawdziwa pomoc to bycie V\/y§|ij SMS o tredci
Maluszka  opok. Zawsze. To wazne.

JESTEM 5782

PUBLICZNEGO (OPP) naszy wpu do KinegoReesin Sadowego (umer KRS) ganzac wyrane 2 ykaz powazonego

pod numer 75142

podat cel szczegdiowy 1 e
ia, nazwiska | acresu wraz z nformacia o kwocie 2 poz. 148. W poz. 151 mazna

Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).



