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Lilianna… To za tym imieniem kryje się całe nasze szczęście. Kiedy Lila
przyszła na świat, nie byliśmy przygotowani na to, co przyniesie nam los,
choć obciążony okres ciążowo-okołoporodowy w pewnym sensie mógł
nam to zapowiedzieć. Dopiero rozpoczęta diagnostyka dała wstępne
rozpoznanie o zespole wad wrodzonych, ze względu na które nasza
córeczka została objęta wielospecjalistyczną opieką medyczną.
Na ten moment Lilianna regularnie uczęszcza na kontrole w poradniach:
okulistycznej (wada wzroku), kardiologicznej (wada serca), neurologicznej
i rehabilitacyjnej (opóźniony rozwój psychoruchowy), genetycznej (dalsza
diagnostyka), audiologicznej (monitorowanie słuchu) oraz
psychologicznej (trening umiejętności społecznych, stałą stymulacja
rozwoju umysłowego). Jej rzeczywistość to nieustanne starania o kolejny
rozwojowy sukces, które w przyszłości pozwolą cieszyć się naszej
córeczce jak największą samodzielnością.
Pełni nadziei w sercach, zwracamy się do Państwa z gorącą prośbą o
pomoc. Jesteśmy w trakcie dalszej diagnostyki, ponieważ obraz kliniczny
sugeruje, że nasza córeczka jest obciążona rzadkim zespołem o podłożu
genetycznym. Państwa wsparcie pozwoli nam zapewnić Liliannce
możliwie najlepszą opiekę specjalistów, którzy pomogą jej w dalszy
rozwoju. 
Za każdy gest – DZIĘKUJEMY!
Rodzice Lilianny
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