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gochaczew. Woj. mazowieCkie

Maja i Stas to rodzenstwo,
ktére choruje na ultra rzadka
chorobe genetyczng — mutacje
w genie EIF3F. Na dzien dzisiejszy ‘
choroba jest nieuleczalna, ale jest R
nadzieja na wynalezienie leku. =1

Dzieci z tym zaburzeniem sa catkowicie zalezne od opiekuna. W Polsce jest
tylko kilkanascie dzieci z t3 wadg. Mutacja w genie EIF3F to choroba, ktéra
objawia sie: niepetnosprawnoscia intelektualng, opéznieniem lub catkowitym
brakiem mowy, padaczka, odbiorczym ubytkiem stuchu, obnizonym napieciem
miesniowym i wystepowaniem spektrum autyzmu.

Maja i Sta$ sa obecnie pod statg opieka lekarzy, specjalistéw i terapeutéw,
takich jak: okulista, neurolog, laryngolog, fizjoterapeuta, psychiatra, psycholog,
logopeda, neurologopeda i pedagog. Maja uczeszcza do przedszkola
terapeutycznego i posiada orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego
Z tytutu niepetnosprawnosci intelektualnej, ruchowej oraz niedostuchu. Nasze
dzieci obecnie nie méwig i nie komunikujg sie, ale szukamy alternatywnych
metod komunikacji po przez terapie.

Rehabilitacja i leczenie naszych dzieci to nasz priorytet. Terapie maja na celu
rozwija¢ rozwéj poznawczy dzieci, rozwdj komunikacji i mowy, w tym
alternatywnych metod komunikacji. Dlatego w tym miejscu pragniemy zwrécic¢
sie do Panstwa z prosbg o wsparcie. Wasza pomoc ma dla nas ogromne
znaczenie. Zgromadzone fundusze przeznaczymy na dalsze terapie oraz
badania naukowe nad mutacja EIF3F.

Za kazda pomoc w imieniu swoim oraz naszych dzieci serdecznie dziekujemy!
Jadzia i Tomek - rodzice Mai i Stasia
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Maluszka opok. zawsze. To wazne.
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