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Miejscowos¢: Wroctaw | Wojewédztwo: dolnoslaskie

Poznaj historie naszego syna...

Wojtus urodzit sie 7 maja 20:
badan prenatalnych wykrys
lewostronne. Jak sie pozfie
to dopiero poczatek proble
synka. Obnizone
wiotkos$¢, opoznienie ruc
drgawki goraczkowe ws|
ze Wojtus moze byc
genetyczng choroba.

Niestety w styczniu 2022 r. nasze obawy potwierdzity sie. U Wojt
stwierdzono bardzo rzadka chorobe genetyczng. Mutacje genu HNRNPU.
Niestety mutacja ta nie zostata opisana nigdzie w literaturze, a w Polsce
z taka chorobag jest tylko kilkoro dzieci. Jedynie co wiemy to to, ze syn jest
narazony na encefalopatie padaczkowg i rozwojowg. Oprécz tego, Wojtus
ma réwniez problemy z jedzeniem i mowg. Jego rozwdj jest wzgledem
réwiesnikow opozniony. Wymaga opieki wielu poradni specjalistycznych
oraz intensywnej rehabilitacji. Bez takiego wsparcia nie ma szans na togm
aby by¢ kiedys samodzielnym.

izielnie stawia czota wyzwaniom, i si¢ nie poddaje
y wykorzysta¢ na turnusy rehabilitacyjne, ktore
htaniajg wiekszos¢ budzetu domowego. Prze
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