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Poznaj historie naszej corki...

Milenka urodzita sie we wrzespiu
i zostala uznana za zdrowg
moglismy sie doczek
obserwatorami  szczesliwi
naszej wyczekiwanej core
w 10 dobie zycia Milenki
szpitala z powodu napado !

S . y ktorych zapis EEG byt bardzo§ \
U d2|ewczynk| stwierdzono mikrodelecje chromosomu 14. Prze
Milena miata podawane leki przeciwpadaczkowe, ktére wyciszyly napady
i spektakularnie poprawity zapis EEG. Niestety w wieku 4 lat nastapit nawrot
choroby, z ktérg zmagamy sie do tej pory. W zwigzku z pogorszeniem
stanu zdrowia Milenki zdecydowaliSmy sie na wykonanie badania WES,
ktére wykazalo rzadka wade genetyczng - STXBP1 - encefalopatie
padaczkowa. Obecnie Milenka leczona jest farmakologicznie, ale takze
dietetycznie, ze wzgledu na stan zapalny jelit, liczne nietolerancje i alergie.
Prawidtowo dobrane leczenie i dieta pozwolity nam zahamowac napadyss

i wspomoc jej rozwoj. Jednak do dzi$§ Mila zmaga sie z obnizon)
gmem mlesmowym nadal uczy SIQ chod2|c nie méw

okulisty, gastrologa, nefrologa,
2 0 samodzielnos¢ naszej corki jest kosztow!
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W ten sposob przyczynia sie Pafnstwo Serca ‘

marzenia Milenki o szczesliwym dzie e Malu%l%ka

Rodzice Milenki ORGANIZAGJA POZYTKU PUBLICZNEGO




