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Ala urodzita sie w 2018 roku.
Jej pierwsze chwile zycia nie
dawaty powodéw do zmartwien.
Po pewnym czasie dostrzegtam
u niej krecz szyjny, jednak
szybko uporalismy sie z tym
problemem.

Najwiekszy niepokoj wzbudzit we mnie fakt, ze rozwoj ruchowy Alicji zaczat
stopniowo sie opozniac. Najgorsze miato dopiero nadejsc... Gdy dziewczynka miata
rok pojawity sie u niej napady padaczkowe, poczatkowo kojarzone z drgawkami
goraczkowymi.

Od tego czasu jestesmy pod stata opieka neurologa oraz fizjoterapeuty. Padaczka
wciaz dawata sie we znaki, stad wykonatam badania genetyczne, w ktorych wykryto
rzadka mutacje w genie PIGN. Niestety Ala boryka sie z wieloma dolegliwosciami
odbierajacymi jej szanse na prawidtowe poznawanie Swiata. Dziewczynka mowi
zaledwie kilka prostych stow, a jej zdolnosci intelektualne sg ponizej przecietne;.
Pomimo ciagtej fizjoterapii, cwiczen w domu, jak i turnusow rehabilitacyjnych,
postep jej umiejetnosci jest powolny. Jestesmy pod opieka logopedy, psychologa,
genetyka, a ponadto coreczka uczeszcza do integracyjnego przedszkola, gdzie
korzysta z wielu oddziatywan.

Ala jest pogodnym, usmiechnietym i petnym energii dzieckiem - chciatabym
stworzy¢ jej optymalne warunki do dalszego rozwoju, ale koszty z tym zwigzane sa
naprawde olbrzymie. Boje sie o zachowanie ciggtosci biezacych terapii, ponadto
musze zapewnic¢ dziewczynce specjalistyczny sprzet rehabilitacyjny. Marze rowniez
o dodatkowych, prywatnych terapiach i turnusach rehabilitacyjnych. Bede
wdzieczna za kazdy Wasz gest!
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