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Tychy, WOj. Slaskje

Madzia przyszta na Swiat w styczniu
2020 roku z bardzo rzadka choroba
genetyczna, jaka jest zespot
nietrzymania barwnika. Schorzenie to
charakteryzuje sie wystepowaniem
mnogich pecherzy na ciele, problemami
okulistycznymi w postaci zacmy czy
odwarstwiania siatkéwki oraz
zwiekszonym ryzykiem padaczki,
udaréw mézgu i innych schorzen
neurologicznych.

Ponadto stwierdzono u niej niepetnosprawnosc ruchowa, obnizone napiecie
miesniowe, pogiebiong lordoze ledzwiowg, koslawos¢ stop i kolan,
opdznienie w rozwoju psychomotorycznym, nadwzrocznos¢, zaburzenia
integracji sensorycznej i ekspresji mowy. Niestety nie istnieje leczenie
przyczynowe choroby, z ktérg zmaga sie nasza céreczka... Jednak gteboko
wierzymy, ze dzieki niezliczonym godzinom zmudnej, ciezkiej terapii,
naszemu poswieceniu i dobroci Panstwa serc, zapewnimy Madzi szczesliwe
zycie! Nad rozwojem corki czuwa genetyk, neurolog, kardiolog, dermatolog,
okulista, neurologopeda, fizjoterapeuta, psycholog, pedagog oraz terapeuta
Sl. Dla dziewczynki na chwile obecng najwazniejsza jest intensywna
rehabilitacja oraz udziat w licznych turnusach rehabilitacyjnych. Bez tych
wszystkich oddziatywan, Madzia nie ma szans na normalne funkcjonowanie
- wigzag sie z tym koszty, jakim nie jesteSmy w stanie sami podofac...
Prosimy Panstwa o wsparcie - mozecie podarowac¢ matej, wiecznie radosnej
dziewczynce szanse na lepsze zycie!

Dziekujemy za kazdg ztotdwke,
Rodzice Madzi
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