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\atbrzych, woj. doinogj,

Nasza cérka Hanna urodzita sie 02.09.2020 z
podejrzeniem choroby genetycznej. Wykryte
zmiany pod postacia guzow w sercu i w mézgu

okazaty sie by¢ oznaka choroby, zwanej /,y’r" <

stwardnieniem guzowatym. W siédmej dobie po / by
porodzie Hania trafita do szpitala z powodu y
incydentu bezdechu. Od tamtej pory -

rozpoczeliSmy regularne wizyty u wielu
specjalistéw: kardiologa, neurologa, genetyka,
gastroenterologa, dermatologa, alergologa,
psychiatry i rehabilitanta. Uczeszczamy réwniez
do poradni choréb rzadkich.

W drugim miesigcu zycia Hani trafiliSmy do Instytutu Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie, gdzie nasza cdreczka zostata poddana badaniom genetycznym. W si6dmym
miesigcu zycia zaczely sie ataki padaczki, ktére z miesigca na miesigc zwigkszaty swoja
czestotliwosé. Bywato, ze byto ich az 30 na dzien. W chwili obecnej jesteSmy na lekach,
ataki zmniejszyly sie do 10 na dzieri . Na domiar ztego okazatlo sie, ze Hania cierpi takze
na tuszczyce.

Po wizycie w Centrum Zdrowia Dziecka w styczniu 2022 roku, Hani postawiono kolejne
diagnozy: dzieciece porazenie mézgowe, obustronne porazenie kurczowe i opdzZnienie
psychoruchowe. Poza tym w kwietniu biezgcego roku ustyszeliSmy kolejna diagnoze —
Autyzm atypowy. Stwierdzono u niej réwniez AZS oraz choroby metaboliczne.

Przeprowadzone badanie genetyczne wykluczyto stwardnienie guzowate, dlatego
Hania pozostaje nadal w trakcie diagnozy.

Caly czas korzystamy réwniez z koniecznych rehabilitacji i czestych wizyt u lekarzy,
réznych specjalizacji, w wigkszosci niestety prywatnie i poza miejscem zamieszkania ...
Wszystko co osiggneliSmy przez rehabilitacje moze niestety szybko ulec regresji, czego
najbardziej sie obawiamy. Jezeli zechca nas Panstwo wesprze¢ w codziennej walce o
przysztos¢ naszej Hani, bedziemy ogromnie wdzigczni!

Dziekujemy za kazdy gest!
Rodzice Hani
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