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Miejscowos¢: Wroctaw | Wojewédztwo: dolnoslaskie

Poznaj historie naszej corki...

Juz od okresu prenat
sugerowali u naszej Lilj
zdrowotne — poczatko
stwardnienie guzow
chorobe Gilberta oraz
. genetyczne. Lekarze bt
byly niejednoznaczne.

Ostatecznie okazato sie, ze choruje na ultra rzadka chorobe
genetyczng Zesp6t Touraina'a, Solenta i Gole'a. Jest tylko kilka
przypadkdéw na Swiecie, a Lilianna jest jedynym zdiagnozowanym
dzieckiem w Polsce. Niestety choroba o ktorej lekarze wiedza tak mato
sprawia, ze spotykamy sie z szeregiem trudnosci i niewiadomych.
Obecnie  Lilianka przeszta operacje  ubytkiem  przegrody
miedzyprzedsionkowej serca, ma dodatkowa zyta gtéwna (gérna
lewa), Mierzy sie z zaburzenia jonowymi, zaburzeniami napig
esniowego, zaburzenia przemiany materii, nieprawidtowosci bad:
eznych, nieprawidtowym kostnieniem i dysmorfig s »,/

laginnymi problemami zdrowotnymi. Jedna z cechicl
le, kostne, ktoére mozna jedynie tagodzi¢ ni /
. Lilianka bedzie potrzebowac wieloletniejyr

0. Choroba ma przewlektysprzebieg
osci intelektual /F”—T \
i m diagnostyki ifopieki medyczn
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