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Milanéw, Woj. lubelsiq

Jas urodzit sie 13 czerwca 2016 roku,
naszg radosc¢ z jego narodzin przyémito
przesiewowe badanie stuchu, ktére
niestety nie wyszto, dlatego tez od razu
dostalismy skierowanie do poradni
otolaryngologicznej. Po kilku badaniach
ABR zostata postawiona diagnoza o
gtuchocie czuciowo-nerwowej obustronnej,
przez co w wieku 5 miesiecy Jas otrzymat
swoje pierwsze aparaty stuchowe, z
ktérymi na co dzien sie nie rozstaje.

26 maja 2020 roku na swiecie przywitaliSmy naszg céreczke Izabele, ktérej
badania przesiewowe noworodkéw réwniez wyszty nieprawidtowo. Zrobione
z czasem badania ASSR i ABR réwniez pozwolity na postawienie tej samej
diagnozy, co w przypadku Jasia. Izabela nosi aparaty stuchowe, dzieki
czemu jej codzienne funkcjonowanie ulegto znacznej poprawie.

Wynik badan genetycznych WES pokazatly nieprawidtowosci w genie OTOG,
ktéry jest odpowiedzialny za niedostuch u Jasia i lzy. Rzeczywistosé
naszych dzieci nierozerwalnie tgczy sie z kontrolnymi badaniami, wizytami u
wielu specjalistdw, jak i terapia mowy, stuchu oraz zajeciami wwr. Na
normalng przyszto$é naszych dzieci istnieje naprawde ogromna szansa,
zalezy to jednak od naszych obecnych dziatan. Z Panstwa pomoca
bedziemy mogli zapewni¢ Jasiowi i Izabeli wszystko, czego potrzebujg. Za
kazdy gest bedziemy szczerze wdzieczni!
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