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Wiktoria urodzita sie jako pozornie
zdrowe dziecko, niestety z kazdym
rokiem pojawiaty sie kolejne
zdrowotne dolegliwosci. Szukajac
diagnozy zdecydowalismy sie na
badanie genetyczne WES TRIO i
ustyszeliSmy nie jedna, a dwie
diagnozy.

Corka choruje na zespot TRIPLE A (Allgrove) oraz na chorobe Gauchera

typu 1. Wiktoria na co dzier zmaga sie z osteoporoza, zaburzeniami mowy
i chodu, cierpi na przewlekte bole kostno-stawowe, w wyniku
niewyksztatconego aparatu tzowego ma nawracajace zapalenia rogdwki,
silny Swiattowstret co wiaze sie z ogromnym bélem i dyskomfortem. Na
ten moment prowadzona jest u niej diagnostyka z powodu czestoskurczu
nadkomorowego oraz pod katem achalazji przetyku. Wiktoria w ramach
leczenia choroby Gauchera wymaga co 2tyg hospitalizacji w celu podania
kroplowek uzupetniajacych enzym, ktérego organizm Wiktorii nie
produkuje. Nasza cdrka nalezy do poradni metabolicznej, jest pod opieka
endokrynologa, kardiologa, genetyka, okulisty, neurologa, logopedy,
osteopaty fizjoterapeuty, gastroenterologa, co wiaze sie z duzymi
kosztami. Chcemy zapewni¢ Wiktorii jak najlepszy i najszybszy dostep do
pomocy medycznej czy rehabilitacji. Dlatego prosimy panstwa o pomoc.
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