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POMOZ NAM WALCZYC Z NIEULECZALNYM
Anastazja to dzielna dwulatka, ktéra swoja
przygode zaczeta w wieku 2 miesiecy. Urodzita
sie 18.03.2022 roku w ciezkim porodzie -
potozenie posladkowe, poréd indukowany do
naturalnego. Urodzita sie z 5-cioma punktami
w skali Apgar.

Nasza dwuletnia walka odbywata sie na ciagtej rehabilitacji ze wzgledu na obnizone napiecie
miesniowe, opdzniony rozwoj psychoruchowy i wiotkos¢. Anastazja ma opo6zniony rozwdj
psychoruchowy, opdzniony rozwdj mowy, podejrzenie zaburzen napadowych. Postanowilismy
zrobi¢ cdreczce badanie WES, zbierajac na nie $rodki i wykonalismy je prywatnie w Poznaniu.
Telefon od Pani genetyk zmienit wszystko - zmiany w genie LMX1B oraz zmiany w genie
IRF2BPL. M¢j $wiat sie zawalit w jednej chwili. Oba zespoty genetyczne sa nieuleczalne. Badamy
drugi gen, ktory odpowiada za zespot genetyczny nedamss- zespét jest ultrarzadki i sami
genetycy nie maja na jego temat zbyt duzo informacji. Wiemy tylko, ze ta zmiana genetyczna
moze zabra¢ wszystko - od mowy, chodu po umiejetnos¢ jedzenia czy samodzielnego oddechu.
Z kolei zespot genetyczny paznokiec-rzepka mimo swojej niepozornej nazwy atakuje agresywnie
nerki, wzrok oraz kosci - dotyczy catego szkieletu. Po zdjeciach rtg. okazato sie, ze kosci tokci
naszej coreczki rosty z nig tylko do roku. Choroba paznokie¢-rzepka jest na chwile obecna
nieuleczalna, ale mozemy ja spowolni¢, kontrolujac wciaz kosci, wzrok czy nerki Anastazji.
Potrzebujemy ciagtej i intensywnej rehabilitacji, neurologopedy, ciagtej opieki neurologicznej,
ale teraz takze ortopedy, nefrologa, okulisty. Nasza Anastazja bedzie tez miata problemy ze
wzrostem - zespot ten powoduje, ze kosci rosna niezgodnie z harmonogramem i mimo
sprzymierzencami - musimy kontrolowac te schorzenia. Nie moge pozwoli¢ by Nasza coreczka
cierpiata jeszcze bardziej. Prosimy ludzi o dobrych sercach, by pomogli nam walczyé
z nieuleczalnym. Same rehabilitacje sa kosztowne i nie wszystkie mamy na NFZ. My musimy
zrobi¢ wszystko, co mozemy dla naszej coreczki cho¢ przeraza nas wizja tej przysztosci, walki
i kosztow. Wiemy, ze sa ludzie o dobrych sercach, ktérzy nam pomoga.

Z gbry catym sercem dziekujemy! Zebrane $rodki zostana przeznaczone na dalsza diagnostyke,
optacenie specjalistow, dojazdy, kontrole, rehabilitacje i leczenie naszej coreczki.

Z podziekowaniami - Rodzice, rodzenstwo i Nasza dzielna Calineczka.
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