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Lubartéw, woj. lubelskie

Tosia i Stefan to rodzenstwo. Tosia
urodzita sie¢ w marcu 2018 roku,

a niespetna dwa lata pozniej, w styczniu
2020 roku na swiat przyszedt jej
braciszek Stefan. Nasze dzieci ustyszaty
od lekarzy podobna diagnoze: obnizone
napiecie migsniowe i opozniony rozwoj
psychoruchowy.

Dzieci od urodzenia miaty spore problemy ze wzrokiem i od poczatku nie roszja{y sie
tak, jak ich rowiesnicy. Tosia i Stefan zaczeli raczkowa¢ w wieku 2,5 roku, a chodzi¢ w
wieku 3,5 roku. Po 3 latach poszukiwan przyczyny op6znionego rozwoju dzieci, po wielu
badaniach, ustyszelismy diagnoze - Zespot Jouberta. Diagnoza, ktéra wywrécita nasz
$wiat do gory nogami. Diagnoza, ktora niewiele mowi lekarzom, a co dopiero nam
rodzicom. W Polsce jest tylko kilka przypadkéw tej choroby. Informacje na temat tego
zespotu sa niewielkie i czeka nas oraz lekarzy z Centrum Chordob Rzadkich jeszcze dtuga
batalia zeby dowiedzie¢ sie jak mozna pomac dzieciom.

Obecnie nasze dzieci pozostaja pod stata opieka wielu specjalistow z zakresu terapii
integracji sensorycznej, logopedii i fizjoterapii. Tosia przeszta operacje watroby i 2
operacje nerek. Oboje wymagaja statej kontroli lekarzy, nieustannej opieki i dalszej
diagnostyki, ktora pomoze w polepszeniu zycia dzieci. Majac na uwadze dobro naszych
dzieci, jak i catej rodziny, pragniemy zwrocic sie do Panstwa z ogromna prosba o pomoc
i wsparcie. Ofiarowane przez Panstwa datki pozwola nam ze spokojem kontynuowac
terapig naszych dzieci oraz poszerzy¢ jej zakres, gdyz ta refundowana przez NFZ nie
wystarcza.

Kazdy Panstwa gest jest dla nas nieocenionym wsparciem, ktore realnie wptywa na
zdrowie i rozwdj Tosi i Stefana. r

Wdzieczni za okazana pomoc
Rodzice Tosi i Stefana
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Maluszka obok. Zawsze. To wazne.

JESTEM 1757
pod numer 75142
Koszt SMS 6,15 zt brutto (wtym VAT).
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