Zrobie wszystho, zeby fMu poméc..

Ponizej krotka informacja o moim Synu Ksawerym oraz Naszej aktualnej sytuacji zyciowej.

Ksawery urodzit si¢ 23 marca 2015r. Przyszedt na $§wiat z wieloma zmianami skoérnymi, ranami oraz pgcherzami
na catym ciele. Po wielokrotnych seriach badan i obserwacji, zdiagnozowano u Niego mastocytoze skorng
rozlang w jej najci¢zszej postaci. Mastocyztoza to choroba spowodowana patologiczng proliferacja komorek
tucznych, tj. komorek tkanki facznej oraz bton $luzowych. U wigkszosci chorych wystepuja objawy skorne. Na
skorze widoczne sa zolto — lub czerwonobrazowe plamy i swedzace grudki . W przebiegu mastocytozy pojawiaja
si¢ rowniez objawy zwigzane z naciekaniem narzadéw, do ktorych naleza m.in.: powigkszenie $ledziony i
watroby, zaburzenia wchtaniania (biegunka i utrata masy ciata), ostabienie zwigzane z niedokrwistoscia, skaza
krwotoczna z powodu matoptytkowosci czy tez zmniejszenia syntezy czynnikow krzepnigcia w watrobie,
sktonnos¢ do zakazen, cechy uszkodzenia i niewydolno$ci watroby, zmiany w sercu (np. zwezenie zastawki
aortalnej), ztamania patologiczne, a takze objawy ze strony innych narzadow: phuc, uktadu moczowego oraz
opon mézgowo — rdzeniowych.

Przypadek Ksawerego jest pierwszym takim w Polsce i zaledwie jednym z kilku na catym $wiecie. Z tego
powodu, leczenie jest wyjatkowo trudne, a wrecz eksperymentalne. Jako, ze, nieszczgsliwie, objawy choroby u
mojego synka sa do tego stopnia rozlegte, ze obejmuja ponad 90% powierzchni ciala, kazdy dzien musimy
rozpoczynac¢ od podania silnych lekéw sterydowych, antyhistaminowych i przeciwbolowych, ktére cho¢ w
minimalnym stopniu u$mierzg swedzenie i bol.

Wielu specjalistow z dziedziny dermatologii, onkologii i alergologii wciaz $ledzi doniesienia ze §wiata zwigzane
Z terapig mastocytozy i probuje zastosowac¢ nowe sposoby leczenia do przypadku Ksawerego. Jestesmy pod stata
kontrolg i opieka Centrum Zdrowia Dziecka oraz Kliniki Alergologii i Dermatologii GUM w Gdansku. Synek
jest po zakonczonym eksperymentalnym leczeniu cytostatycznym.

Skora Ksawerego pokryta jest wieloma zmianami, a kazdego dnia pojawiaja si¢ nowe, bolesne pgcherze. W
wyniku mozliwo$ci zakazenia powstatych ran, zobowigzani jestesmy do szczegdlnego zachowania higieny oraz
stosowania odpowiednich ubranek.

W wyniku nieustajacych wyrzutow histaminy powstaja zmiany skérne powodujace §wiad i podraznienie. Jako,
Ze nowe zmiany pojawiaja si¢ codziennie, mojego synka nawet na krotkg chwile nie opuszcza bél i cierpienie.

Przypadek Ksawerego jest w wielu perspektywach niewyttumaczalny dla lekarzy.. Naszym duzym problemem
sa rowniez powstajace blizny, bliznowce 1 duze zrosty, ktére w zadnym innym przypadku choroby nie
powstawaty i nie powstaja u nikogo innego. To wtasnie m.in. z tg przypadtoscia skonsultowalismy si¢ z dr



Piotrem Niedziatkowskim — alergologiem oraz specjalista medycyny estetycznej. Podczas wizyty okazato si¢, ze
lekarz ten wspolpracuje z Klinika w Szwajcarii, ktora rozpoczeta program medyczny do ktérego Syn zostat
zakwalifikowany. Przed wdrozeniem programu i bilansu biologicznego musimy zrobi¢ szczegdtowe badania
Krwi, moczu, katu, $liny i szpiku. Wyniki badan sg konieczne do opracowania celowanego leczenia, ktore
pomoze w ztagodzeniu objawdéw choroby, a by¢ moze nawet remisji choroby. Do usunigcia blizn i bliznowcow
konieczne bedzie zastosowanie szeregu bolesnych i dtugotrwatych laserow na skorg.

Podsumowujac wydatki:

- badania zlecone przed wdrozeniem leczenia celowanego: 16000 zt

- wizyty kontrolne podczas leczenia: 400zt x 3: 1200 zt

- leczenie celowane - koszt jest na razie orientacyjny, bo nie znamy dtugosci leczenia, ale nie mniej niz: 125 000
7t

-koszty leczenia statego ( w tym zakup adrenaliny w amputkostrzykawce) 7000zt

- wizyty u dermatologa 200zt x 4: 800zt

- koszt wizyt kontrolnych w Osrodku Leczenia mastocytozy w Gdansku ( w tym podréz, pobyt, wizyta) 500zt *
4: 2000zt

- pampersy, specjalne ubranka: 7000zt

- sprzet medyczny (ighy, gaziki, srodki odkazajace) 1500zt

Powyzsze wydatki dotycza tylko czesci ponoszonych/ poniesionych kosztéw zwigzanych z Synem. Oprocz
leczenia, Syn potrzebuje rowniez specjalnej diety i produktéw spozywczych, ktére mu nie szkodzg. Chemia
stosowana do prania, sprzatania itp. Rowniez musi by¢ specjalistyczna i jest niestety bardzo droga.

Bede bardzo wdzigczna za pomoc w organizacji oraz przeprowadzeniu zbiorki charytatywnej na rzecz mojego
Synka. Zebrane fundusze przeznaczg na badania oraz bardzo kosztowne leczenie.

Z wyrazami szacunku,
Monika Stomka —mama Ksawerego.
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