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Pisarzowice, woj. Slaskie

Jagoda przyszta na $wiat w maju 2020 roku
z licznymi nieprawidtowosciami
okotoporodowymi iwielowadziem wrodzonym:
wodonercze, wada serca, niedostuch,
zaburzenia napiecia migsniowego, opézniona
mielinizacja mozgu. Wymagata wsparcia
oddechowego ikarmienia przez sonde.

W 5. dobie zycia zostata przekazana do GCZD w Katowicach, gdzie spedzita pierwszy‘miesiqc
zycia. Badania wykazaty wade genetyczng — delecje 10q26, ktora jest niezwykle rzadka,
co utrudnia dalsza diagnostyke i nie pozwala przewidziec, jak bedzie wygladat rozwoj Jagody.

Obecnie nasza corka jest pod wielospecjalistyczna opieka i w dalszym ciggu jest
diagnozowana Wykazuje silne zaburzenia psychoruchowe i znacznie odbiega rozwojowo od
sensoryczne] Kazdego dnia poddawana ]est intensywnej rehabilitacji, dzieki ktérej poczynita
ogromne postepy. Udato jej sie samodzielnie stanac na nogi i zrobic kilka krokow z podparciem.
Zdecydowali$my sie rowniez na wszczepienie srub do kolan, by zapobiec dalszym przykurczom
i utatwi¢ jej chodzenie. Niestety operacja nie przyniosta oczekiwanych rezultatow, czego
nastepstwem byty dwie kolejne. Po przeszczepie moczowodow liczne infekcje drog moczowych
ustaty. Jagodka ma problemy z przyjmowaniem jedzenia, dlatego jest karmiona dozotadkowo
specjalistyczna dieta. Wraz z neurologopedami pracujemy nad ponownym jej rozkarmieniem
oraz nad komunikacja alternatywna, poniewaz Jagodka nadal nie mowi. Czynnosci te utrudnia
zdiagnozowany podsluzéwkowy rozszczep gotyckiego podniebienia oraz niedomykajaca sie
[GEUR

Dzigki Panstwa pomocy mamy mozliwos¢ zakupu specjalistycznych sprzetéw, ktore
przyczyniaja sie do prawidtowego rozwoju Jagodki i utatwiaja jej codzienne funkcjonowanie.
Panstwa wsparcie jest rowniez nieocenione w realizacji planu rehabilitacji oraz zaje¢ ze
specjalistami. Komu udato sie poznac Jagodke, wie, jak ogromne postepy poczynita.

Zwracamy sie do Panstwa z goraca prosha o wsparcie, ktdre moze realnie odmienic¢ los naszej
corki. Przed nami jeszcze dtuga droga w walce o jej sprawnosc.

Wdzieczni za kazdy gest,
Rodzice Jagodki
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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