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Dachowa, woj. wielkopolskie

Jagna urodzita sie w 38. tygodniu ciazy z
zapaleniem ptuc i po porodzie trafita do
inkubatora, gdzie spedzita ponad tydzien. Ze
wzgledu na zauwazalne cechy dysmorfii i
obnizone napiecie migsniowe, w szpitalu
przeprowadzono konsultacje neurologiczne i
kardiologiczne, badania metaholiczne oraz
szereg innych testow. Podjeto rowniez decyzje o
badaniu kariotypu. Wyniki otrzymalismy juz po
powrocie do domu, a doktadna diagnoze w dniu,
kiedy Jagna skonczyta 2 miesiace. Zespot
pierscieniowego chromosomu 14 — schorzenie
wystepujace z szansa 1 na 1 000 000.

Nasza cérka bedzie potrzebowata opieki przez cate zycie. Dla poprawy jej komfortu
konieczna bedzie stata rehabilitacja i opieka medyczna. Dzieci z zespotem pierscieniowego
chromosomu 14 cierpia na lekooporna padaczke, ktora zazwyczaj pojawia sie przed
ukoniczeniem pierwszego roku zycia, spektrum autyzmu, nieprawidtowosci siatkowki,
hipotonie mie$niowa oraz szereg innych schorzen, zaleznych od stopnia utraty materiatu
genetycznego. Nie wiadomo, czy Jagna kiedykolwiek bedzie chodzi¢ lub porozumiewac sie
werbalnie. Dodatkowo, Jagna jest pacjentka kardiologiczna z powodu ASD II (przeciek krwi
z lewego do prawego przedsionka) oraz niesymetrycznej zastawki aortalnej z
niedomykalnoscia I/II stopnia. Ponadto, ze wzgledu na zespot wydtuzonego QT u matki,
istnieje duze ryzyko, ze nasze dziecko odziedziczy te przypadtos¢, co obecnie jest
diagnozowane.

Musimy pogodzi¢ sie z mysla, ze zycie naszej corki nigdy nie bedzie takie jak innych dzieci.
Zawsze bedzie potrzebowata opieki specjalistow i statej terapii, aby mogta zy¢ jak
najlepie;j.

Dlatego serdecznie prosimy Parstwa o pomoc, poniewaz nie ma dla nas nic cenniejszego
niz zdrowie Jagny, ale w obecnych realiach, bez pieniedzy, zdrowia nie da sie uratowac.
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