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Lilka przyszta na $wiat w listopadzie 2018 roku. Na ndzce miata woéwczas plame
o jasnobragzowym kolorze, ktéra wraz ze wzrostem coérki stale sie powiekszata.
Dermatolodzy uspokajali nas twierdzac, ze taka uroda Lilki. PéZniej okazato sie, Ze byt
to pierwszy znak choroby... Gdy nasza céreczka zaczynata chodzic, jej zbyt chwiejny
krok znéw przysporzyt nam wiele niepokoju. Rozpoczelismy poszukiwania przyczyny
u wielu specjalistow, lecz odpowiedzi dostarczyty nam dopiero wyniki badan
genetycznych, wykonanych w USA. U Lilianki zdiagnozowano rzadka i nieuleczalng
chorobe genetyczna.

Ataksja teleangiektazja, na ktora cierpi nasza coreczka, objawia sie gtéwnie zaburzeniami
koordynacji ruchowej, spowodowanymi zanikaniem mézdzku i prowadzi zwykle do
inwalidztwa. Wg dostepnych informaciji, juz 10-letnie dzieci s zalezne od wdzka
inwalidzkiego. Dodatkowo, osoby z tg wada genetyczng maja podwyzszone ryzyko
zachorowania na nowotwor. Lilka w pakiecie z ataksjg otrzymata takze niedobdr
odpornosci i obnizone napiecie miesSniowe - réwniez w obrebie twarzy i ust, co juz
teraz powoduje nadmierne Slinienie, a z czasem sprawi, Zze mowa Lilianki stanie sie
powolna i niewyrazna. Dzieciaki z ataksjg sg bardzo inteligentne, nasza céreczka nie
wykazuje zadnych odchylen od normy intelektualnej, dlatego tym trudniej jest nam
wszystkim zaakceptowac jej chorobe...

Szansa na mozliwie jak najlepsze funkcjonowanie Lilki i spowolnienie neurologicznych
objawow choroby jest intensywna, codzienna rehabilitacja, ktéra niestety generuje
ogrom kosztéw. Bedziemy niezmiernie wdzieczni, jezeli zechcg Panstwo wesprzeé
nasza coreczke w walce o jej przysztosé. Kazdy gest ma dla nas wielkie znaczenie,
poniewaz realnie wptywa na zdrowie Lilianki.

Z serca dziekujemy za okazang pomoc!
Rodzice Lilianki

Losy Lilianki moga Panstwo sledzi¢ na jej profilu na Facebooku:
f Lilka - zycie z ataksjg teleangiektazjg
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