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Nasza corka, Lilianka, od trzeciego roku zycia
zmaga sie z rzadkim i ciezkim schorzeniem
reumatologicznym - Mtodzienczym
Idiopatycznym Zapaleniem Stawéw, znanym
réwniez jako choroba Stilla. Jest
to zaburzenie o autoimmunologicznym
podtozu, ktére zaatakowato az kilkanascie
stawéw naszego dziecka, prowadzac do wielu

powaznych objawoéw.

Lilianka regularnie gorgczkuje, ma opuchniete stawy i wysypki. Bol, ktéry odczuwa, jest
tak silny, ze czesto uniemozliwia jej codzienne funkcjonowanie. Choroba caly czas
postepuje, doprowadzajgc do powaznego zapalenia osierdzia. Lilianka jest leczona
w specjalistycznym os$rodku w Warszawie. Jej organizm niestety okazat sie oporny
na wiekszos¢ dostepnych terapii. Celem naszej biezacej walki nie jest juz tylko
sprawnosc, ale przede wszystkim zycie.

Za nami juz dwa wlewy terapii ostatniej szansy — wlewy dozylne immunoglobulin. Jesli
i ta metoda zawiedzie, konieczny bedzie przeszczep szpiku. W zwigzku z tym musimy
przygotowac sie finansowo na najgorszy scenariusz.

Lilianka otrzymuje wlewy nowego leku cytostatycznego, bardzo silnego,
wyniszczajacego prawie do zera jej uktad odpornosciowy. Nie moze chodzi¢ do szkoty
ma leczenie indywidualne ze wzgledu na infekcje. Czekamy teraz na skuteczno$¢ leku,
wierzymy, ze bedzie lepiej. Niestety duze dawki sterydéw przyjmowane od 3 lat w jej
ciele robig spustoszenie, a réwnoczesénie bez nich by nie data rady funkcjonowac.
Wyrzadzity wiele szkdéd, miedzy innymi otyto$¢, nadci$nienie tetnicze, powiekszong
komore serduszka, tachykardie, osteoporoze, przez ktérg ma w dwoch miejscach
ztamania kompresyjne kregostupa i nosi gorset. Leczymy ja nie tylko w Warszawie,
ale i w todzi w poradni leczenia osteoporozy oraz ortopedyczno-urazowej. Oprécz
lekéw, podstawag w walce o jej zdrowie jest dobra rehabilitacja i fizjoterapia.

Pomimo wielu lat trwajacej juz walki, wierzymy, ze przyjdzie czas, kiedy uda sie
zatrzymac ten okropny proces chorobowy. Bardzo prosimy o wsparcie.
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