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Czesé, jestem Jagoda i chciatabym
opowiedzie¢ Wam moja historie.
Urodzitam sie w listopadzie 2022 roku
w Gdansku. Juz od pierwszych dni zycia
przyszto mi zmierzy¢ sie z bardzo powaznymi
problemami zdrowotnymi — wrodzonym
zapaleniem ptuc, chylothoraxem oraz
wrodzonym chtonotokiem, ktére
doprowadzity do diugiej hospitalizacji.

W jej trakcie doszto m.in. do sepsy, zakrzepicy odcewnikowej, odmy, hipotonii oraz
przepukliny kresy biatej. Przezylam Spigczke, reanimacje i trudne wybudzanie,
a konsekwencje tych wydarzen towarzyszg mi do dzis.

Po licznych badaniach genetycznych otrzymatam diagnoze: choruje na aberracje
chromosomowag — kariotyp 47,XX,+15,der(15), bedgca wrodzong zmiang odziedziczong
po mamie. Stwierdzono u mnie trisomie chromosomu 15 z translokacjg, a takze
mikroduplikacje regionu 7p22.1, ktéra wigze sie z opOznieniem rozwoju
psychomotorycznego (w tym mowy), niepetnosprawnoscig intelektualng, zaburzeniami
ze spektrum autyzmu, dysmorfiag oraz ryzykiem skoliozy. Dodatkowo wykryto
mikroduplikacje regionu 15q11.2—q13 pochodzenia matczynego, zwigzang m.in.
z autyzmem, hipotonig, napadami padaczkowymi i zaburzeniami psychicznymi.

Zmagam sie z obnizonym napieciem migsniowym, opdznionym rozwojem — pierwsze
kroki postawitam dopiero w wieku 2 lat, nadal nie méwie. Jestem pod stalg opieka
neurologa oraz intensywnie korzystam z rehabilitacji, fizjoterapii i terapii logopedycznej.
Aby w przysztosci méc funkcjonowac jak najbardziej samodzielnie, potrzebuje ciagtej,
kosztownej terapii, wizyt u specjalistéw, turnuséw rehabilitacyjnych oraz
specjalistycznego sprzetu.

Kazde wsparcie pomaga moim Rodzicom walczy¢é o moje zdrowie, rozwdj
i jak najlepsza przysztosc¢. Z catego serca dziekuje za kazdy gest pomocy.
Jagoda z Rodzicami

< Prawdziwa pomoc
SETEA to bycie obok.
Maluszka zawsze. To wazne.
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