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Gdy ustyszeliSmy pierwsza diagnoze, Weronika byta jeszcze w moim brzusz-
ku. Nasz swiat wtedy sie zawalit, nikt nie spodziewat sie tak ciezkiej choro-
by... W badaniach prenatalnych wykryto u niej hipoplazje mézdzku. Po
narodzinach, lekarze ponadto zdiagnozowali Zespt Moebiusa, ktéry objawia
sie szeregiem wad neurologicznych. Dzieci z tym zespotem nie moga sie
usmiechad, marszczyc¢ brwi, poruszac oczkami. Kolejne wizyty lekarskie tylko
potwierdzaty te ciezkie diagnozy, a takze dochodzity inne - cztero-
konczynowe porazenie mézgowe, padaczka, gteboka wada stuchu i wzroku,
podwichniecie bioder, pecherz neurogenny.

Kazdy dzien to nieustanna walka o przysztos¢ Weroniki. Dziewczynka
obecnie ma 5 lat, jest catkowicie niesamodzielna i karmiona za pomoca
gastrostomii PEG. Przeszta wiele infekcji i napadéw padaczkowych, ktére
wytaczyty ja z rehabilitacji i powodowaty tylko wieksze opdzZnienia rozwoju.
Wymaga statej opieki, jest pod nadzorem fizjoterapeuty, neurologopedy,
rehabilitanta wzroku. Jezdzimy z Wercia na tlenoterapii do komory
hiperbarycznej by dotleni¢ mézg by sie lepiej rozwijat. W domu na ten
moment nie wymaga koncertu tlenu na state tylko przy infekcjach. Stan
dziewczynki wciaz jest ciezki, ale wierzymy, ze pewnego dnia bedzie mogta
cieszyc sie z samodzielnosci. Bez Paristwa wsparcia, nie bedziemy w stanie
zapewnic jej optymalnej pomocy...

Dziekujemy,
Rodzice Weroniki
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