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Amelka urodzita sie w kwietniu
2022 r. z licznymi torbielami na
nerkach, a badania genetyczne

wykazaty mutacje w genie
odpowiadajaca za nefronoftyze —
jest to choroba uposledzajaca
funkcje nerek i watroby.

Skutkami choroby sg m.in. niewydolnos¢ nerek, uposledzenie funkcji
watroby, obnizone napiecie miesniowe oraz brak taknienia, przez co corka
karmiona jest przez gastrostomie. Amelka w 2023 r. przeszta operacje
implementacji cewnika do dializy otrzewnowej i wylonienia gastrostomii
odzywczej wraz z zabiegiem antyrefluksowym. Zabieg operacyjny i liczne
hospitalizacje przyczynily sie do opdznienia psychoruchowego, coérka
wymaga wsparcia specjalistow, aby rozwija¢ sie prawidtowo. W lipcu
2024 r. odbyt sie przeszczep rodzinny, Amelka dostata nerke od mamy,
dzieki czemu jej stan zdrowia i samopoczucie znacznie sie poprawity.
Jednak codzienne przyjmowanie lekéw immunosupresyjnych sprawia, ze
corka czesciej i ciezej przechodzi infekcje, ktére wymagajg leczenia
w szpitalu. Przeszia réwniez dodatkowag operacje zapobiegajgca
nawracajagcym zakazeniom uktadu moczowego. Cdrka jest pod opieka kilku
poradni, m.in. transplantacyjnej, urologicznej, okulistycznej i chorob
watroby. Czeste wyjazdy do Centrum Zdrowia Dziecka, prywatne
konsultacje, leki oraz akcesoria i preparaty do zywienia wymagaja sporych
naktadow finansowych.

Za kazda pomoc bedziemy bardzo wdzieczni.
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