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Poznaj historie naszej corki...

Nasza coreczka Marysia jest wczesniakiem. Przyszia na Swij
czwartym tygodniu cigzy, 7 lutego 2023. Zdiagnozowano
wrodzone, zlozong wade moézgowia, padaczke oraz wad
i palcow (syndaktylia). O problemach céreczki dowiedziel
cigzy podczas badan prenatalnych.

W swoim krétkim zyciu Marysia przeszia juz tak wiele.
przeszta  operacje  implantacji uktadu zastawkowegO
komorowo-otrzewnowa). W pierwszym roku zycia przebyta d
paluszkéw u rak, a czekaja ja kolejne. Gdy miata 9 miesiecy pojawit sie pierws.
napad padaczkowy, po jakim$ czasie kolejny. Coreczka przeszta juz
diagnostyke genetyczng (WES trio), ktéra nie przyniosta odpowiedzi na pytanie,
jaka jest przyczyna jej schorzen. Genetycy zglaszajg koniecznoS¢ ponownego
wykonania badan z wykorzystaniem innego materiatu (cebulki wiosa), niestety
jest to kosztowne, nierefundowane badanie.

Na co dzien Marysia jest intensywnie rehabilitowana, éwiczy z fizjoterapeuta
oraz neurologopeda. Pozostaje pod statg opiekg wielu specjalistow; neurologai™ =
eurochlrurga chirurga, okulisty, audiologa, neonatologa, genetyka. Wiele
owanych jest w gabinetach prywatnych.

niemy zapewni¢ naszej corce szanse na stabilng g

w osiggnieciu mozliwie najlepszego rozwoju/V
naktadu finansowego. Dlatego zwracamy sng 0
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