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Paulinka przyszta na swiat w marcu
2022 roku. Nasza coreczka juz w
pierwszych minutach zycia musiata
stoczy¢ walke o przetrwanie. Byta
bardzo dzielna, wyszta z naprawde
ciezkiego stanu. Niestety nie ozhaczato
to konca naszych probleméw...

Stwierdzono u niej zamartwice, makrosomie, kardiomiopatie
przerostowa, nadciSnienie pilucne, hepatomegalie oraz uogodlnione
obrzeki. Cdreczka przetrwata diuga hospitalizacje, podczas ktorej
przeszita zabieg intubacji, tracheostomii i gastrostomii. Taka mnogos¢
objawéw wzbudzita podejrzenia u lekarzy, stagd zdecydowali sie oni
poszerzy¢ diagnostyke. PrzeszliSmy dlugg droge do ostatecznego
rozpoznania. Badania genetyczne wykazaly wade, dajaca objawy
Zespotu Costello. W Polsce tym schorzeniem obcigzonych jest
zaledwie garstka dzieci, a na Swiecie okoto trzystu. Zmagamy sie
przede wszystkim z problemami kardiologicznymi i laryngologicznymi.
JesteSmy pod statg opieka hematologa, neurologa, gastroenterologa
oraz licznych fizjoterapeutow. Kazdego dnia ciezko walczymy o chocby
namiastke normalnego zycia dla Paulinki. Céreczka ustyszata diagnoze
niepetnosprawnosci zarowno ruchowej, jak i intelektualnej. Obecnie
jesteSmy na etapie nauki chodzenia i ciggtej rehabilitacji. Kazdy Wasz
gest jest olbrzymig szansa dla Paulinki na lepsze jutro!
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