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Lilianka urodzita sie w maju 2016 roku, a jej problemy zaczely sie, gdy miata 3 miesiace -
wtedy pojawit sie u niej duzy oczoplas. W tamtym momencie zaczeta sie nasza droga do
diagnozy, ktéra trwata az 7 lat. Wszystkie poczatkowo zlecone badania nie wykazywaty
zadnych nieprawidtowosci. Dopiero pdiniej, gdy zasiegneliSmy po specjalistyczna
diagnostyke, okazato sie, ze czopki znajdujace sie¢ w siatkéwce oczu w zasadzie nie
reaguja. Po tych badaniach zostalismy skierowanie na badania genetyczne, ktérych
wynik ostatecznie potwierdzit u céreczki bardzo rzadka chorobe - Achromatopsje
wrodzong typu 3. Achromatopsja, choc jest choroba niepostepujaca, bardzo wplywa na
funkcjonowanie céreczki w zyciu codziennym. Choroba ta charakteryzuje sie bardzo
niska ostroscia widzenia, Swiattowstretem oraz catkowita slepota barw - nasza céreczka
widzi swiat tylko w czerni i odcieniach szarosci... Ze wzgledu na nadwrazliwos¢ na
Swiatto wymagana bardzo drogich okularkéw.

Z calych sit staramy sie uczynié¢ wszystko, co tylko mozemy, by utatwié Lili jej trudna
codzienno$é. Wymaga wsparcia wielu specjalistdw z zakresu okulistyki, neurologii,
optometrii, tyflopedagogiki czy rehabilitacji ruchowej. Petni mitosci i nadziei zwracamy
sie do Panstwa z prosba o pomoc w gromadzeniu $rodkéw na dalsze leczenie, badania,
wizyty u specjalistéw, okulary, szkta, materialy pomocnicze oraz na wiele innych celéw
zwiazanych z choroba Lili - wszystko to jest dla niej jedyna szansa na lepsze zycie!

Bedziemy wdzigczni za kazdy gest!

Rodzice Liliany
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