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Amelka na swiat przyszta w styczniu 2021 roku, a jej stan od pierwszych chwil budzit

w nas olbrzymi niepokdj - cata twarz dziewczynki byta koloru bordowego. Bylismy
przerazeni, nie wiedzielismy co sie dzieje - jednak szybko zostalismy uspokojeni, ze
jest to tylko naczyniak, ktére wkrétce sie wchionie. Niestety prawda okazata sie by¢
zgota inna, duzo bardziej skomplikowana - po opuszczeniu szpitala udalismy sie do
chirurga, ktéry stwierdzit malformacje zylna i poinformowat nas o koniecznosci jej
laserowego usuniecia. Nastepnie na jaw zaczely wychodzit kolejne problemy - po
wizycie u okulisty dowiedzieliSmy sie o wrodzonej jaskrze prawego oczka. Niestety,
widzieliSmy, ze pierwsze etapy rozwoju coéreczki przebiegaty nieharmonijne -
zauwazylisSmy opdznienie w rozwoju ruchowym, stad niezwlocznie rozpoczelismy
rehabilitacje. Stwierdzono wtedy u niej asymetrie ciata i obnizenie napiecia
miesniowego. Jednak najgorsze miato i tak dopiero nadejsé... W marcu tego roku
trafilismy na oddziat neurologii, gdzie u Amelki w rezonansie gtéwki uwidoczniono
naczyniaki w osrodkowym uktadzie nerwowym. Dopiero wtedy, pomimo szeregu badan
i wizyt lekarskich, otrzymaliSmy ostateczna diagnoze bardzo rzadkiej choroby
genetycznej - Zespotu Sturge-Webera. W Polsce jest zaledwie kilku specjalistéw
prowadzacych te schorzenie, czesto sg oni oddaleni o kilkaset kilometréw od naszego
miejsca zamieszkania. Musimy pokonywa¢ znaczne dystanse, aby zapewni¢ Amelce
kompleksowa opieke lekarska. W zwiazku z olbrzymimi kosztami, ktére ponosimy,
musimy zwrécié sie do Was z prosba o pomoc. Dzieki temu bedziemy mogli
zagwarantowa¢ Amelce rehabilitacje, terapie widzenia, laseroterapie oraz dojazdy do
najlepszych specjalistéw. Gdy ztaczymy sity, nasza dziewczynka bedzie mie¢ szanse na
lepsze jutro!

Dzigekujemy za okazana Amelce dobroc i zrozumienie!
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