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Wola, Woj. Slgskije

Przez pierwsze miesiace zycia Amelki : /{
byliSmy przekonani, ze jest ona w petni /
zdrowa dziewczynka, podobnie zreszta

mysleli spotykajacy ja na swej drodze

lekarze. Niestety mijajacy czas i brak
postepu w rozwoju sktonity nas

do rozpoczecia szerokiej diagnostyki,

ktéra zakonczyta sie rozpoznaniem wady
genetycznej w postaci zespotu
Phelan-McDermid.

Diagnoza w petni odmienita nasze zycie, sprawiajagc, ze jego kluczowymi
elementami staly sie regularne wizyty u specjalistow oraz ciagta
i wielokierunkowa terapia.

Choroba Amelki objawia sie hipotonig miesniowg, spowolnieniem ogélnego
rozwoju oraz opdznieniem lub catkowitym zahamowaniem rozwoju mowy.
Codzienne ograniczenia znaczgco utrudniajg  naszej coéreczce
funkcjonowanie, przez co wymaga hieustannego wsparcia drugiej osoby.
Na domiar ztego, w wieku 4 lat Amelka zmierzyta sie z pierwszym napadem
padaczkowym, po ktérym rozpoczeta swojg farmakoterapie.

Kazdy dzien stawia przed nami wiele wyzwan, ktére wytrwale pokonujemy
z nadziejg na lepsze jutro naszej coreczki. Wierzymy, ze systematyczng
i intensywng praca terapeutyczng, Amelka osiggnie wiekszg sprawnoscé
i tym samym samodzielnos¢.

Bedziemy wdzieczni za kazdy gest wsparcia!
Rodzice Amelki
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Wyslij SMS o tresci
JESTEM 2831
pod numer 75142

Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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