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Nasza céreczka przyszta na swiat 11 maja 2020 roku i juz tego samego dnia
Zauwazono U niej obnizone napiecie miesniowe, w zwiazku z ktérym
rozpoczeliSmy jej intensywng rehabilitacje metodami NDT-Bobath i Voijty.
Konsultacje z lekarzami potwierdzity, ze nalezy wykona¢ Mai genetyczne
badanie laboratoryjne WES, ktérego wyniki ujawnity ultra rzadka chorobe -
zesp6t Ogdena (NAA10). Choroba ta powoduje opéznienie rozwoju psycho-
ruchowego, niepetnosprawnos¢ intelektualng oraz obnizone napiecie
miesniowe.

Maja jest obecnie intensywnie i wielokierunkowo rehabilitowana, poniewaz
nie chodzi, nie méwi i dodatkowo zmaga sie ze znacznym opdznieniem
rozwoju, zaburzeniami sensorycznymi. Nasza coreczka jest takze pod statg
opieka lekarzy specjalistow (genetyka, neurologa, kardiologa, okulisty i
laryngologa), ktdrzy robig wszystko, co w ich mocy, aby choroba cérki miata
jak najmniejszy wptyw na jej dalsze zycie.

Majac na uwadze dobro naszej corki, zwracamy sie do Panstwa z prosba o
pomoc. Zgromadzone fundusze pozwola nam na dalsze leczenie i rehabilitac-
je Mai oraz zakup niezbednego sprzetu ortopedycznego, ktory musi byc
regularnie wymieniany (wraz ze wzrostem dziecka), a ktorego koszt jest
naprawde wysoki. Ogromnie liczymy na Panstwa wsparcie!

Dziekujemy za okazane serce!
Rodzice Mai
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