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Poméz naszemu synkowi walczyé z rzadka,
hieuleczalng choroba — zespotem Ehlersa-Danlosa
To nic nie kosztuje, a moze odmienié¢ maj los.
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Zory, Woj. Slgskie

Mitosz urodzit sie 29 grudnia 2019 r.

Od pierwszych miesiecy zycia mierzyt sie

z problemami rozwojowymi, brakiem kontaktu,

opé6Znieniami motorycznymi i licznymi alergiami oraz
znacznie obnizonym napieciem mie$niowym.

W wieku 2 lat zdiaghozowano u Syna spektrum
autyzmu. Pomimo intensywnej rehabilitacji problemy
ruchowe nasility sie. Pojawity sie béle stawow,
dolegliwosci jelitowe oraz matoptytkowosé. Badania
genetyczne ujawnity zespot Ehlersa-Danlosa (EDS) —
rzadka chorobe tkanki tacznej spowodowang mutacja
genu COOL5A1 oraz mikrodelecje 15¢11.2

Powazna wada serca — poszerzenie opuszki aorty
U Mitosza stwierdzono poszerzenie opuszki aorty, jedno z groznych powiktan Zespotu
Ehlersa-Danlosa, ktore ostabia Sciany naczynia i zwieksza ryzyko tetniakéw oraz
rozwarstwien. Mitosz wymaga statego leczenia, codziennego przyjmowania lekéw oraz
regularnych badan kardiologicznych.

Problemy jelitowe i dalsza diaghostyka

Narastajgce problemy ze strony uktadu pokarmowego zmusity nas do poszerzenia
diagnostyki genetycznej o kolejne geny, oraz kolejne testy pokarmowe. Mitoszka czeka
tez diagnostyka na oddziale gastroenterologii w Zabrzu aby ustali¢ przyczyne
probleméw i dobra¢ najlepsze leczenie.

Mitosz jest pod opieka wielu specjalistéw i poradni. Wymaga intensywnej, ciagtej
rehabilitacji — jedynej terapii, ktéra moze spowolni¢ postep choroby. Robimy wszystko
by pomdc Mitoszowi, ale koszty leczenia, badan i rehabilitacji przewyzszajg nasze
mozliwosci finansowe.

Prosimy, poméz Mitkowi zy¢ z mniejszym bélem i cieszy¢ sie dzieciAstwem mimo
choroby.

Kazdy gest ma ogromne znaczenie.
Kasia i tukasz Czarneccy
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Maluszka obok. Zawsze. To wazne. Wyslij SMS o tresci
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