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Szczecin, woj. zachodniopomorskie

Misia od urodzenia zmaga sie z nieokreslong
choroba watrohy, do 9 miesiaca zycia dostawata
leki na marsko$é watroby. Bardzo dtugo miata
podwyzszone préby watrobowe. Na ta chwile
wyniki sa dobre, ale caty czas musimy je
kontrolowaé. Cérka urodzita sie z mutacja

genetyczna, ktéra wywotuje cukrzyce. B
Prowadzona jest dieta, caty czas monitorujemy glikemie, niestety przy tym rodzaju
cukrzycy Misi nie naleza sie refundacje z NFZ. Misia posiada liczne nietolerancje
pokarmowe. Ma takze zespot Aspergera i zaburzenia sensoryczne. Posiada wade
wzroku i nosi okulary. Ponadto zdiagnozowano mutacje w genie ADGRV1, ktdra
wywotuje padaczke i drgawki goraczkowe. Misia ma lordoze szyjna, uczeszczamy
na prywatne zajecia rehabilitacyjne, aby zatrzyma¢ wade. Koniczne jest zatozenie
aparatu ortodontycznego, ktory poszerzy tuki zebowe, aby zrobi¢ wiecej miejsca
dla jezyka i tym samym pomoc drogom oddechowym. Bedziemy tez chodzi¢ do
logopedy. Niestety wszystkie wizyty z tym zwigzane sa odptatne. Dodatkowo
planujemy rowniez zrobi¢ Michalinie badania genetyczne WES.

Lila ma mutacje genetyczng w genie ADGRV1, ktéra wywotuje ataki padaczki,
zaczeto sie od drgawek goraczkowych, potem epizody napadowe. Byta leczona
lekami na padaczke, ktore nie daty planowanego skutku, nastapit u niej regres.
W tej chwili jest diagnozowana pod katem refluksu i padaczki, z tego wzgledu ma
czeste badania EEG, bardzo ciezko postawi¢ trafng diagnoze. Czekaja nas wizyty
w szpitalu i poradni genetycznej. Lila od urodzenia ma réwniez problem
Z napieciem migsniowym w jamie ustnej, miata podcinane wedzidta, z tego
wzgledu wystapito u Lili opdznienie mowy. Teraz jej mowa jest znieksztatcona,
dlatego chodzimy prywatnie do neurologopedy. Ponadto cdrka posiada tez liczne
nietolerancje pokarmowe.

Zwracamy sie z prosba o wsparcie. Panstwa pomoc pomoze dziewczynka
w codziennej walce. DZIEKUJEMY!
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