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Lilianna... To za tym imieniem kryje sie cate nasze szczescie. Kiedy Lila
przyszta na swiat, nie bylismy przygotowani na to, co przyniesie nam los,
choé obciazony okres cigzowo-okotoporodowy w pewnym sensie mogt
nam to zapowiedzie¢. Dopiero rozpoczeta diagnostyka data wstepne
rozpoznanie o zespole wad wrodzonych, ze wzgledu na ktére nasza
céreczka zostata objeta wielospecjalistyczna opiekg medyczna.

Na ten moment Lilianna regularnie uczeszcza na kontrole w poradniach:
okulistycznej (wada wzroku), kardiologicznej (wada serca), neurologicznej
i rehabilitacyjnej (opézniony rozwdj psychoruchowy), genetycznej (dalsza
diagnostyka), audiologicznej (monitorowanie stuchu) oraz
psychologicznej (trening umiejetnosci spotecznych, stalg stymulacja
rozwoju umystowego). Jej rzeczywistos¢ to nieustanne starania o kolejny
rozwojowy sukces, ktére w przysztosci pozwolg cieszyé sie naszej
céreczce jak najwieksza samodzielnoscia.

Petni nadziei w sercach, zwracamy sie do Panstwa z goraca prosba o
pomoc. Jestesmy w trakcie dalszej diagnostyki, poniewaz obraz kliniczny
sugeruje, ze nasza coreczka jest obciazona rzadkim zespotem o podiozu
genetycznym. Panstwa wsparcie pozwoli nam zapewni¢ Liliannce
mozliwie najlepsza opieke specjalistow, ktérzy pomoga jej w dalszy
rozwoju.
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