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P‘eszyce, Woj. dolnos; Skia

Lila choruje na bardzo rzadka
wade genetyczna jaka jest
mikrodelecja 1p36. Dodatkowo it
urodzita sie z obustronnym
rozszczepem wargi
i podniebienia.

Przeszta juz 5 operacji z tym zwigzanych. Liliana ma réwniez
obustronny niedostuch oraz duzg wade wzroku i bardzo
ostabiona odpornos$¢. Chorobie tej bardzo czesto towarzyszy
rébwniez epilepsja, problemy z tarczyca i jelitami.
Mikrodelecja uposledza rozwaoj psychoruchowy i
intelektualny. Pomimo ukonczonego pigtego roku zycia dalej
nie chodzi i nie méwi. Nigdy nie bedzie w petni samodzielna,
ale staramy sie robi¢ wszystko, aby pomoc jej w lepszym
funkcjonowaniu. Do tego potrzebne sg codzienne
rehabilitacje, wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne oraz bardzo
kosztowny sprzet ortopedyczny. W Panstwa pieknych
sercach jedyna nadzieja na to, ze uda nam sie nie zawiez¢
corki w walce o jej przyszto$¢. Dla nas liczy sie kazdy gest.

Wdzieczni rodzice Lilianki.
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