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Poznaj moją historię:

Mam na imię Sebastian i jestem pogodnym chłopcem. Od urodzenia mam duże problemy ze snem

nie rośnie mi głowa, Mam małogłowie bardzo późno zacząłem się komunikować. Mam padaczkę z

silnymi atakami. Niedawno zdiagnozowano u mnie bardzo rzadką chorobę genetyczną zwaną

Zespołem Renpenninga. Lekarze nie wiedzą jak leczyć ten zespół. 
 

 

Chorobę moją charakteryzuje niepełnosprawność intelektualna, szczupła sylwetka, Przy

urodzeniu zauważalna jest mała głowa niedoczynność tarczycy, nie mam 1 płata tarczycy,

hipoglikemia. U dzieci obserwuje się opóźniony rozwój motoryki małej i dużej, zaburzenia mowy,

wnętrostwo i spodziectwo. Obserwuje się także zanik mięśni okolicy kręgosłup i mięśni pleców, co

prowadzi do opadania głowy, utraty krzywizny w górnej części pleców oraz odstawania łopatek.

Występuje zesztywnienie stawów śródręczno-paliczkowych kciuka oraz dystrofia mięśniowa

głębokich mięśni dłoni. Cechy autyzmu, które wpływają na całe postrzeganie przeze mnie świata

agresja .Podejrzewa się, że mam cukrzycę nadciśnienie wtórne. 
 

 

Potrzebna jest mi pomoc wielu specjalistów i ciągła rehabilitacja abym mógł poznawać świat i

odczuwać jak zdrowe dzieci.
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