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Nasi synowie są w sidłach bezwzględnej choroby.
Mikołaj i Szymon cierpią na Zespół Alagille’a – bardzo rzadką,
wielonarządowa chorobę genetyczną.

Starszy syn Mikołaj ma niewydolność wątroby, zmienione charakterystyczne
dla tej choroby rysy twarzy (szeroko rozstawione gałki oczne, cofnięta
żuchwa, deformacja zębów) a także cholestazę, która wywołuje problemy
skórne i uporczywy świąd.
Młodszego synka choroba doświadczyła jeszcze bardziej. Szymon oprócz
dysmorfii twarzy ma hipoplazję nerek, czyli ich wymiary są dalekie od
prawidłowych. Do tego wada serca w postaci hipoplazji naczyń płucnych 
i ubytek przegrody międzykomorowej, który został w 2021 zamknięty
operacyjnie. W chwili obecnej jest obserwowany pod kątem marskości
wątroby.
Kluczowe jest tu leczenie farmakologiczne, monitorowanie stanu zdrowia oraz
odpowiednia dieta.

Jako rodzice, będziemy wdzięczni za każdy gest dobrego serca.
Karolina i Rafał

Buszkowy, woj. pomorskie

Zespół Alagille’a
DLA BRACI ZBIERAMY NA  LECZENIE
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Rodzeństwo to siła 

- dodaj im nadziei!


