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Zyrardéw, woj. mazowieckie

Faustynka przyszta na swiat jako
wczeshiak w 35. tygodniu ciazy. Ze
wzgledu na problemy z jedzeniem zostata
zatrzymana w szpitalu i przez pierwszy
miesiac zycia byta karmiona sonda przez
nos. 0d samego poczatku towarzyszyty jej
takze problemy z napieciem miesniowym,
dlatego zostata jej zalecona rehabilitacja.
W pewnym momencie na catym ciele
naszej coreczki uwidocznity sie plamki
w kolorze "kawy z mlekiem". Niestety
badanie genetycznie, potwierdzito zespét
mikrodelecji 17¢q 11.2.

Jest to rzadka postac neurofibromatozy (nerwiakowtokniakowatosci) typu 1. Wystepuje
u ok 5% os6b chorych na NF. Choroba ta wymaga opieki wielospecjalistycznej, jeste$my
wiec pod opieka onkologa, poradni neurofibromatoz, neurologa, okulisty,
endokrynologa, laryngologa. Céreczka ma dopiero 4 lat, a rezonans magnetyczny
uwidocznit u niej glejaka nerwoéw wzrokowych, dodatkowo badania okulistyczne
potwierdzity zaéme, zeza i wade wzorku. Nasza céreczka ze wzgledu na opo6znienia
w rozwoju, zaburzenia psychoruchowe i zaburzenia czucia gtebokiego wymaga tez pracy
z fizjoterapeuta, terapeuta SI, logopeda, neurologopeda oraz psychologiem. W wyniku
choroby céreczka bardzo mato moéwi, dlatego priorytetem jest dla nas intensywna praca
logopedyczna, stad naszym celem staty sie wizyty u neurologopedy oraz specjalistyczne
turnusy logopedyczne, gdzie kompleksowe wsparcie specjalistow zaowocowatoby
widoczng poprawa. Stan zdrowia céreczki wymaga takze zaopatrzenia jej w sprzet
rehabilitacyjny, ktory realnie przyczyni sie do polepszenia jej codziennego
funkcjonowania. Niestety wszystkie koszty zwigzane z walka o nasza coreczke wiaza sie
z duzym naktadami finansowymi, dlatego bedziemy Panstwu niezmiernie wdzigczni za
kazde, nawet najmniejsze wsparcie dla naszej matej wojowniczki, ktéra kazdego dnia
stara sie pokonywac ograniczenia narzucone jej przez chorobe. of
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Petni nadziei i wdzigcznosci
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