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Poznaj historie moich dzieci...

Krzysiu i Piotru$ to dwaj wspaniali, kochajacy sie brac }b"ﬂlacy

Niestety los nie sprzyjat im juz od pierwszych chwil zyci@SChiop
urodzili sie w pazdzierniku 2013 roku i od tego czag

genomu w postaci duplikacji dtugiego ramienia chromo
1921.1). Taka mutacja silnie koreluje z niepe
intelektualng, spektrum autyzmu, szeregiem wad G
makrocefalig. Bracia borykaja sie z licznymi powiktaniami, do ktory
nalezg: zaburzenia osrodkowego uktadu nerwowego, zespot porazenny
nieokreslony, obnizone napiecie miesniowe, przykurcze oraz
znieksztatcenia kosci. W celu usprawnienia organizmu wymagaja
wielokierunkowych, czestych oddziatywan rehabilitacyjnych. Z powodu
licznych dolegliwosci neurologicznych potrzebujg rowniez regularnej
terapii. Musimy rozszerzy¢ diagnostyke o dalsze, bardzo drogie i
nierefundowane badania genetyczne. Trzeba je wykonac u dzieci orazgss
rodzmow Niestety sam nie bed(—; w stanle poradzic¢ soble z tak wys ]
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badanie WES Quatro. Nasza codziennosc |
ary i pozostaje dobrej mysli. Nietatwo jes
omoc, ale kazdy Wasz gest niesie zasSoba
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