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W pazdzierniku 2018 roku powitalismy na $wiecie nasze pierwsze dziecko - Kalinke. Prawidtowy
przebieg cigzy nie zwiastowat nam niczego niepokojacego. Niestety, po urodzeniu u naszej
coreczki zdiagnozowano ztozong wade serca. Nastepne miesiace odkrywaty przed nami kolejne
schorzenia: obnizone napl?(me miesniowe, problemy z karmieniem, opézniony rozwoj motoryczny
i intelektualny oraz padaczke.

Dalsze postepowania diagnostyczne zaprowadzity nas na badania genetyczne, ktére stwierdzity u
Kalinki rzadka chorobe genetyczng, znana pod nazwa Zespotu Williamsa - Beurena. Jest to zespot
wad wrodzonych wywotanych mikrodelecja w obrebie jednego chromosomu 7. Choroba ta w
Erzypadku Kalinki manifestuje sie m. in. wystepowaniem cech dysmorficznych twarzy, nadzastaw-

owym_zwezeniem aorty, “hiperkalcemia ?nad.mlarem wapnia W krwi) oraz nefrokalcynoza
(zwapnieniem nerek). Choroba ta diagnozowana jest u 1 na 20-50 tys. dzieci.

Kalinka od 3. miesigca zycia jest intensywnie rehabilitowana. Kalinka uczeszcza obecnie na
rehabilitacje oraz zajecia terapeutyczne, pozostaje takze pod stz;’r:? opieka wielu poradni
medycznych: neurologicznej, genetycznej, endokrynologicznej, kardiologicznej, nefrologicznej,
gastroenerologicznej.

Koncem 2021 roku dzigki Panstwa wsparciu wykonalismy Kalince badanie genetyczne, ktérego
wynik otrzymalismy we wrzesniu 2022. Otrzymalismy kolejng niepokojaca diagnoze jaka CFSt
mutacja w genie SCN8A oraz ZEB2, wskazujaca na ciezka encelofalopatie - przyczyne napadéw
adaczkowych u Céreczki. Kalinka zostata przy{?ta na oddziat neurologii w Instytucie Matki i
ziecka w Warszawie, gdzie wiaczono dodatkowe leczenie. Wciaz oczekujemy na efel_(tK
dodatkowych lekéw, jednak ta choroba bedzie z nasza Céreczka Brzez cate zycie. Nie wiemy jal
bedzie przebiegato postepowanie choroby, dla medycyny jest to obecnie niewiadoma.

Nasza céreczka bardzo potrzebuje codziennej rehabilitacji, wiec jej koszty w czeil(éci pokrywamy
sami. Wymaga to od nas duzych naktadéw finansowych i niestety czesto przekracza to nasze
mozliwosci.

Zgromadzone fundusze pomoga nam pokry¢ koszty dalszego postepowania diagnostycznego,
czest_\f.ch_wizyt lekarskich, lekow, potrzebnych sprzetéw rehabﬁ‘ltacyjnych i ortopedyczn ctf?; atakze
umozliwia nam rozszerzenie dziafan rehabilitacyjnych i terapeutycznych, bez ktorych dalszy rozwoj
Kalinki nie bedzie mozliwy.

Paristwa pomoc jest nasza jedyna nadzieja na lepsze jutro...

Z catego serca dziekujemy za okazane wsparcie,

Rodzice Kalinki.
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L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatricy, Korzy wypenil ceé K, w poz. 134 moga podaé cel szozegélowy 15% a zaznaczaiac kwadral w poz. 135, wyrazié zgode na
przekazanie OPP swojego imienia, nazwiska i adresu wraz 2 informacia o kwocle 2 poz. 133. W poz. 136 mazna podat dodatkowe informacje,
np. uatwisjace kontaki z pocatnikiem (telefo
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