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Poznaj historie naszej corki...

i pierwsze 7 miesiecy spel
walczac o swoje zycie. Co|
nieprawidtowo rozwini
naczyniowym. W szczeg
dotknieta jest aorta brzu
calym odcinku). Powod
przeptyw krwi w obrebie
watroby.  Skutkiem tego
przeprowadzenia

a zyta wrotna.

Przez wigkszo$¢ czasu Helenka odzywiana byta pozajelitowo. Lekarze nie sg w
stanie przewidzie¢ w jaki sposob coérka bedzie sie rozwija¢, jednak caly czas
okreslajg ja jako “nierokujacg” (widmo potencjalnej marskosci watroby, zylakow
przelyku). Dodatkowo Helenka urodzita sie z licznymi dysmorfiami
(hipertrychoza, potowiczy przerost ciata, zmarszczka nakatna, brak odruchu
ssania, hipotonia migsniowa), sugerujacymi zesp6t genetyczny Gorlin-
Chaudhry-Mossa. JesteSmy w trakcie diagnostyki genetycznej w ce
doprecyzowanla jeanStkI chorobowej Obecnle corka wymaga czestych V

trudnosci, Helenka jest niezmiernie pogodnyi
ciekawe otaczajqcego éwiata i ludzi.
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Rodzice Helenki Maluszka



