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Pruszcz Gdanski, woj. pomorskie

0 tym, Ze Wandzia nie rosnie prawidtowo
dowiedzieliSmy sie jeszcze w ciazy, Jej kosci dtugie
byly krétsze niz powinny byé na danym etapie
rozwoju. Bezzwtocznie rozpoczelismy diagnostyke
prenatalna, aby w razie potrzeby mdc jak
najszyhciej poméc naszemu pierwszemu,
wymarzonemu dzieciatku, réwnoczesnie nie tracac
nadziei, ze nasza dziewczynka urodzi sie zdrowa.

W nadziei tej trwaliSmy az do 2 tygodni przed porodem i tak 01.08.2024 otrzymali$my wyniki
badan genetycznych, ktdre potwierdzity u Wandy ultrarzadka zmiane w genie FGFR3,
nieprzypisana do zadnej jednostki chorobowej (na catym $wiecie opisanych jest tylko 5 takich
przypadkow). Nie byto juz czasu na pytania dlaczego. Wiedzac, ze za kilka dni nasza coreczka
ma przyjs¢ na $wiat, zaczeliSmy organizowac najlepsza opieke okotoporodowa.

17.08.2024 o godzinie 10:34 zobaczyliSmy i ustyszelismy Wandzie po raz pierwszy. Byta
piekna, krzyczata gtosno, a my cieszyliSmy sie, ze nasz maty cud jest juz z nami. Kiedy tylko
spojrzeliSmy w te oczka, wiedzieliémy, ze zrobimy dla Niej wszystko.

Wada genetyczna Wandy powstata de novo, nie mieliémy na to zadnego wptywu. Wiaze sie
przede wszystkim z bardzo niskim wzrostem, krotszymi ndzkami i raczkami oraz na ten
moment - globalnie obnizonym napieciem mie$niowym, co wymaga statej i intensywnej
rehabilitacji, na ktora Wanda uczeszcza od 6 tygodnia zycia.

Wandzia ma za soba juz dwa pobyty w szpitalu, a przed soba kolejne. Dodatkowo musi
pozosta¢ pod stata opieka wielu poradni specjalistycznych, miedzy innymi genetycznej,
fizjoterapeutycznej,  neurologicznej, ortopedycznej, laryngologicznej, audiologicznej,
neurologopedycznej.

Prawdopodobienstwo przyczynowego leczenia Wandzi jest bardzo mate, na ten moment
jedyna realna szansg na poprawe Jej komfortu zycia beda przeprowadzane w przysztosci
bardzo kosztowne operacje wydtuzajace kosci.

Bedziemy wdzieczni, jezeli zdecydujecie sie pomdc nam w walce o lepsze jutro dla naszej
coreczki.
Rodzice, Alicja i Mikotaj
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