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Miejscowos¢: Ciasne | Wojewddztwo: podlaskie

Poznaj historie naszej cérki...

Nasza céreczka Aleksandra urodzita
we wrzesniu 2022 roku, otrzy| ;’

4 Apgar. Jednak juz w pien/sz
g/ wykryto u niej krwiaka podokg
. )] podniebienie, hipoplastyczn
/ uszng oraz ubytki w sercu
Z & stopy korsko-szpotawe, prz€
zycia coreczka musiata mie¢ Z;
Sciggnieto po uptywie az 2,5 mi
natychmiast rozpoczelismy
Z czasem otrzymaliSmy kolejng
dysplazje stawéw biodrowych.

Dziewczynka przez kolejne 3 miesigce musiata nosi¢ specjalistyczne szelki.
Coreczka od urodzenia zmaga sie z wiotkoScia w osi ciata, a napiecie miesniowe
w koriczynach jest zmienne. Kolejne dolegliwosci wyszly na jaw, gdy miata 4,5
miesigca - woéwczas zostata wykryta padaczka. Do dzisiaj nieprzerwanie ma
napady, pomimo stosowanych 3 lekéw. Ola w wieku 17 miesiecy wcigz sie nie
przewraca, nie trzyma gtéwki ani nie siedzi. Niestety jest dzieckiem lezacym,
z ktérym praktycznie nie ma kontaktu... Niedawno wykonane badania genetyczne®
WES wykazaty mutacje genu SPTANL, ktory objawia sie encefalopatig rozwoj
szCzamy na regularng terapie widzenia, fizjoterapie oraz do oste
ie czeka nas takze zabieg podciecia Sciegien Achillesa.

sze na codzienna, konieczng rehabilitacje rucho
przetu rehabilitacyjnego, wizyty lekarskie i li
ly Wasz gest przyblizy Ole do pigknego zycia!
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