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Mikotaj i Szymon

@ Buszkowy, woj. pomorskie
o= Zespét Alagille’a

Nasi synowie sq w sidtach bezwzglednej choroby.
Mikotaj i Szymon cierpiq na Zespét Alagille'a - bardzo rzadkg,
wielonarzadowa chorobe genetyczna.

Starszy syn Mikofaj ma niewydolno$é¢ watroby, zmienione charakterystyczne
dla tej choroby rysy twarzy (szeroko rozstawione gatki oczne, cofnieta
zuchwa, deformacja zebdéw) a takze cholestaze, ktéra wywotuje problemy
skérne i uporczywy $wigd.

Mtodszego synka choroba doswiadczyta jeszcze bardziej. Szymon oprécz
dysmorfii twarzy ma hipoplazje nerek, czyli ich wymiary sq dalekie od
prawidtowych. Do tego wada serca w postaci hipoplazji naczyr ptucnych

i ubytek przegrody miedzykomorowej, ktéry zostat w 2021 zamkniety
operacyjnie. W chwili obecnej jest obserwowany pod katem marskosci
watroby.

Kluczowe jest tu leczenie farmakologiczne, monitorowanie stanu zdrowia oraz
odpowiednia dieta.

Jako rodzice, bedziemy wdzieczni za kazdy gest dobrego serca.
Karolina i Rafat
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