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Dachowa, WOj. wielkopo,skie

Jagna urodzita sie w 38. tygodniu cigzy
z zapaleniem ptuc. Po porodzie trafita do
inkubatora, gdzie spedzita ponad tydzien. Ze
wzgledu na widoczne cechy dysmorfii
i obnizone napiecie mieSniowe, lekarze
przeprowadzili liczne konsultacje neurologiczne,
kardiologiczne, metaboliczne oraz szereg innych
badan. Podjeto takze decyzje o wykonaniu
badania kariotypu. Wyniki otrzymali$my juz po
powrocie do domu, a doktadna diaghoze
ustyszeliSmy, gdy Jagna skonczyta dwa
miesiace: zespo6t pierscieniowego chromosomu
14. Niezwykle rzadkie schorzenie, wystepujace
z prawdopodobiefistwem mniej niz 1 na milion.

Nasza corka bedzie potrzebowata opieki przez cate zycie. Aby poprawic jej komfort
i rozwdj, konieczna jest stala rehabilitacja oraz specjalistyczna opieka medyczna.
Dzieci z zespotem pierscieniowego chromosomu 14 czesto zmagaja sie z lekooporng
padaczkg (u Jagny rozpoznang w 8. miesigcu zycia, dlatego jest pod ciggta opieka
neurologa), spektrum autyzmu, nieprawidtowosciami siatkéwki, hipotonig miesniowa
oraz innymi powiktaniami zaleznymi od zakresu utraty materiatu genetycznego. Nie
wiemy, czy Jagna kiedykolwiek bedzie chodzi¢ ani, czy bedzie mogta komunikowac¢ sie
werbalnie. Dodatkowo Jagna jest pacjentkg kardiologiczng. Zmaga sie z ASD Il
(przeciekiem krwi z lewego do prawego przedsionka), zwezeniem zastawki ptucnej oraz
niesymetryczng zastawka aortalng z niedomykalnoscia /1l stopnia. Znajduje sie takze
pod opiekg poradni gastroenterologicznej, nefrologicznej i okulistycznej. Musimy
pogodzi¢ sie z tym, ze zycie naszej corki nigdy nie bedzie takie jak zycie jej
réwiesnikéw. Zawsze bedzie wymagata wsparcia specjalistéw i intensywnej terapii, aby
mogta zy¢ jak najlepiej.

Dlatego zwracamy sie do Panstwa z ogromng prosbg o pomoc. Nie ma dla nas nic
cenniejszego niz zdrowie Jagny. Niestety, w obecnych realiach, bez wsparcia
finansowego nie jesteSmy w stanie zapewni¢ jej wszystkiego, czego potrzebuje.

Z wdziecznoscia,
Rodzice Jagny

Er'c@ Prawdziwa pomoc to bycie

l\ﬁlualusmzka obok. Zawsze. To wazne. Wyslij SMS o tresci

B s pod numer 79142
Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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