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Zni to moznd vSechno hrozné, ale vérte mi, Ze bojuju.
Jednou ze mé bude velka chytra holka, ktera toho hodné dokaze.
A jednou se zasméju tak nahlas, Ze spadnou i SiSky ze stromu.

Velké stésti je, Ze mam okolo sebe spoustu uzasnych lidi, ktefi se snazi pomoct,
hlavné babicky a dédecky.



Ahoj, jmenuji se Lilli Anna Soukupova,

ale rikaji mi Lillinko.

Narodila jsem se do Uplné a stastné rodiny k mamce, tatovi a braskovi Dominikovi.

Uz od porodu na mé mamka pozorovala, ze néco neni v poradku a to se nakonec
potvrdilo az v pll roce mého Zivota, po dvou tydenni hospitalizaci a mnoha vysSetrenich
v Masarykové nemocnici v Usti nad Labem.

Vysetreni prokazala Crouzoniv syndrom (specificky tvar hlavicky).

Crouzonlyv syndrom muze za vétSinu mych problému — nejvice bojuji s Hydrocefalem,
nedoslychavosti, problémy s prijmem potravy a tracheostomii.

Mam nedovyvinutou horni Celist - ¢eka mé plastika (vytahnuti té celisti, dutin a nosu
dopredu).

Co mné ceka a co vSe potrebuji k zivotu

* plasticka operace obliceje (vytazeni horniho patra véetné srovnani zoubkd,
pripadné zubni nahrady — podle posledni informace z Motola by se mohlo

jednat o castku se 7 nulama, ano, pry se mame pripravit na takhle silenou castku
10.000.000,-)

* vyreseni nasi situace s bydlenim: bezbariérové, zdravotné nezavadné, s dostatkem
soukromi

* koupé nového automobilu na dojizdéni k |ékari a do lazni (hlavnim pozadavkem
jsou tri plnohodnotna sedadla ve druhé radé, protoze mamka musi jezdit mezi
mnou a brachou, je potfeba mne neustale odsavat z trubicky v krku, bohuzel nam
byl zamitnut prispévek na auto, protoze neodpovidam tabulkam)

» medicinsky inhalator na prevenci respiracnich chorob
* nova naslouchadla

 dorozumivaci prostredky pro neslysici

Tak a ted’ uz to vite a pokud se chcete dozvédét vice detaild, kouknéte na

www.lillife.cz




