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Nasza cérka-Michalinka (ur. 18.11.2023)
choruje na niezwykle rzadka chorobe
genetyczna — Zespot Sensenbrennera (ok. 50
opisanych przypadkow na swiecie), ktora
prowadzi m.in. do ciezkiej niewydolnosci
nerek. O chorobie Michalinki dowiedzieliSmy
sie juz w jej zyciu prenatalnym, kiedy lekarze
wykryli pewne nieprawidtowos$ci w rozwoju

dziecka podczas badania USG.

Po przeprowadzeniu szeregu specjalistycznych badan, padta diagnoza, ktéra wywrécita
nasze zycie do goéry nogami. Michalinka po narodzinach przebywata 2 miesigce w
Instytucie Matki Polki w todzi. Juz w pierwszych dniach zycia u Michasi rozpoznano
przednerkowg niewydolnos¢ nerek z wrodzong chorobg nerek, ktéra jest sktadowa
Zespotu Sensenbrenner. W 9 dobie swojego zycia, w stanie krytycznym, trafita na
OIOM, gdzie przez kilka dni walczyta o swoje zycie. W czerwcu 2024 roku nasza corka
przeszta operacje kraniosynostozy w Wojewddzkim Specjalistycznym Szpitalu
Dzieciecym w Olsztynie. W lipcu 2024 nasz swiat zatamat sie po raz kolejny - bedac na
kolejnej kontroli na oddziale nefrologii ICZMP ustyszeliSmy, ze nerki Michalinki nie
urosty i nasza coreczka potrzebuje dializ. WiedzieliSmy, ze bedziemy musieli sie z tym
zmierzy¢, ale nie spodziewaliSmy sie, ze nastapi to az tak szybko. Michalinka
rozpoczeta dialize otrzewnowa w wieku 8 miesiecy i do tej pory jest dializowana
codziennie przez 14 godzin. Aktualnie Michasia jest wpisana na Krajowg liste oséb
oczekujgcych na przeszczepienie nerki. Michasia jest pod statg opieka fizjoterapeuty,
poniewaz jest op6zniona ruchowo. Ponadto jest pod stalg kontrolg nefrologa,
kardiologa, neurochirurga, neurologa, dietetyka, okulisty, hepatologa oraz
neurologopedy. Na przek6r wszystkim przeciwnoscig Michasia jest niesamowicie
pogodna i rezolutng dziewczynka, ktéra bohatersko znosi swojg chorobe.

Zwracamy sie do Panstwa z prosbg o przekazanie 1,5% na subkonto Michasi.
Wadzieczni rodzice matej bohaterki Michaliny,
Joanna i Pawet.
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