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Nasze dziecko choruje od 7 tygodnia zycia, wtedy to pojawity sie pierwsze
drzenia rak i nég. Diagnostyka w Centrum Zdrowia Matki Polki wstepnie to
padaczka ogniskowa. Z biegiem czasu, gdy Wiktoria byta coraz wieksza
tracita wszystkie dotad nabyte umiejetnosci i okoto 3 roku zycia stata sie
dzieckiem catkowicie zaleznym od nas, padaczka przybierata na sile. Posta-
nowilismy rozpocza¢ leczenie w szpitalu Klinicznym w Poznaniu w Klinice
Neurologii Wieku Rozwojowego. Tam postawiono diagnoze Zespo6t Lennox
Gastaut, czyli ciezka postac¢ padaczki lekoopornej. Jednak z biegiem czasu
byto coraz gorzej, ataki przybieraty na sile, zmienity posta¢ w najgorsza, czyli
zgieciowa.

Dopiero w 2021roku zostaliSmy skierowano do poradni genetycznej. Tam
musieliSmy zdecydowac sie na pokrycie kosztéw badan krwi w Stanach
Zjednoczonych, gdzie jednoznacznie wyszto, ze nasza cérka ma mutacje w
genie CDKL5, co skutkuje Atypowy Zespét Retta.

Wiktoria juz nigdy nie bedzie samodzielna, wisi nad nami widmo pogtebia-
jacej sie skoliozy, nadwzrocznos¢, niepetnosprawnosc ruchowa i intelektual-
na w stopniu gtebokim. Srodki, ktére zbieramy na subkoncie, w gtéwnej
mierze s3 przeznaczane na leki, Srodki higieny, pokrycie kosztéw terapii oraz
prywatnych wizyt u specjalistéw. Bardzo dziekujemy za kazda, chocby
najmniejsza che¢ wsparcia naszego dziecka.

Wdzieczni rodzice Wiktorii, Katarzyna i Marcin Zdobscy
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