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Gaja urodzita sie 5 czerwca 2021 roku jakg wezesniak z 33 tyFod,nia cigzy. W
Elerwszym miesiacu zycia zostata przewieziona z neonatologii ha oddziat
ardiologiczny ﬁdme zdiagnozowano u niej arytmie komorowa, blok lewej
odnogi peczka Hisa.
Nazsﬁeplnlie na oddziale wykonano badania genetyczne, ktére wykazaty delec-
e .
Gaja ze wz I%du na obnizong odpornos¢ przyjmuje toczenia podskérne z
immunoglobulin.

Po poszerzonej diagnostyce %enetycznej wiemy, ze nasza coérka zm'a\ﬁia sle
Jce;szcze z zespotem Sjorgen - Larrsona oraz z uszkodzeniem genu SCNTA (i
ai wywotuje ono mioklonie). W przysztosci prawdopodobnie zachoruje na

cukrzyce mody3.

Rezonans magnetyczny mozgu wykonany we wrzesniu 2021 roku ujawnit
rowniez zmiany neurorozwojowe W postaci malformacji Dandy - Walkera.

Corka jest pod wielospecljalistyczna opieka Iekarskqt,,regula,rnie odwiedzamy
wiele poradni przyszpitalnych oraz zespot terapeutow, ktorzy pomagaja jej
wykorzystac potencjat jaki jest jej dany aby jak najlepiej funkcjonowata.

Srodki uzyskane z 1,5% przekazanego dzieki Parstwa dobrej wolj, przeznac-
zymy na dodatkowe godziny terapli, specjalistyczne konsultacje lekarskie
oraz na leki i sprzet jaki bedzie Gai potrzebny.

Za kazda przekazana kwote serdecznie dziekuje w imieniu cérki, oraz catej
naszej rodziny.

Mama Gai
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Miejscowosc: Krakow
Wojewodztwo: matopolskie




