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Kasia urodzita w 2017 roku z wada serca, dodatkowymi paluszkami u nézek oraz
ostabionym napigciem miesniowym. Dopiero w 2022 roku otrzymalismy diagnoze
wskazujaca na rzadka wade genetyczna - MYT1L.

Schorzenie coéreczki wiaze sie z opdznionym rozwojem psychoruchowym,
zaburzeniami zachowania, hipotonia miesniowa, padaczka (ktéra nasilita sie od
trzeciego roku zycia), zezem i astygmatyzmem. Dysmorfia twarzy, ktéra wydaje sie
by¢ niezauwazalna przyczynia sie do ciagtych zapalen ucha srodkowego.
Ostabiona odpornos¢ Kasi sprawia, ze jest ona bardzo czesto chora, co
uniemozliwia jej korzystanie z rehabilitacji, zaje¢ z logopeda, psychologiem czy
pedagogiem prowadzonych w specjalistycznym przedszkolu.

Kasia ~wymaga statej opieki poradni neurologicznej, ortopedycznej,
laryngologicznej, okulistycznej oraz endokrynologicznej. Mimo wszystkich naszych
staran Kasia dalej nie méwi, wymaga pomocy w czynnosciach samoobstugowych
oraz ma duze trudnosci z koncentracja, wynikajace w duzej mierze ze stabej
skutecznosci leczenia padaczki. Wizyty u rézinego rodzaju specjalistéw oraz
badania wymagaja duzego naktadu finansowego.

Chcielibysmy rozszerzyé zakres dziatan terapeutycznych w postaci turnuséw
rehabilitacyjnych, hipoterapii czy komory hiperbarycznej oraz poszukac
alternatywnych metod leczenia padaczki. Dlatego wtasnie prosimy o pomoc.

Za kazdy gest wsparcia serdecznie dziekujemy!

Rodzice Kasi
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