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Miejscowosé: Géra k. Pszczyny

Wojewddztwo: Slaskie

Nasz syn Tymoteusz urodzit w styczniu 2013 roku. Przyszedt na $wiat z rzadka choroba
genetyczna, wywotang mutacja w genie EXT1 - mnogie kostniakochrzetniaki. Choroba ta
polega na wystepowaniu naros$li, bedacych tagodnymi nowotworami, najczesciej na
kosciach dtugich, lecz moga wystepowac takze na kosciach zeber, topatek, rak czy stop. W
chwili obecnej nie ma leczenia przyczynowego choroby synka, jest ono tylko objawowe i
polega na chirurgicznym usunieciu wyrosli. Dlatego Tymek musi by¢ po stata opieka
ortopedyczna. Ze wzgledu na ryzyko wystepowania chrzestniakomiesaka, czyli ztosliwego
nowotworu tkanki chrzestnej, wskazane sa réwniez regularne kontrole w poradni onkolog-
icznej. Nasz synek przeszedt trzy operacje usunigcia wyrosli, z kosci udowej prawej, kosci
ramienia lewego oraz kosci strzatki lewej nogi. W ostatnim przypadku doszto do powiktan
pooperacyjnych w postaci niedowtadu nerwu strzatkowego - opadajacej stopy. Tymek trzy
tygodnie dochodzit do siebie i kolejne trzy trwata intensywna rehabilitacja, aby przywraécié
stan sprzed operacji. Obecnie syn zmaga sie z obnizonym napieciem migsniowych oraz
opdznionym rozwojem mowy. Wymaga intensywnej rehabilitacji, zaréwno ruchowej, jak i
logopedycznej, aby méc dogoni¢ swoich réwiesnikow. Niestety koszty leczenia Tymka
przekraczaja nasze mozliwosci finansowe, dlatego zwracamy sie z prosba o pomoc. Za
kazde wsparcie, zrozumienie i zyczliwos¢ bedziemy ogromnie wdzigeczni. Dziekujemy
serdecznie! Rodzice.
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