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Nasza cérka Pola ma 5 lat, jednak od 11
miesiaca zycia cierpi na padaczke. Z czasem
doszto tez opdéznienie rozwoju mowy i problemy
z koordynacja ruchowa. Mimo zapewnien
lekarzy, ze corka jest zdrowa, zdecydowali$my
sie na wlasna reke na kosztowne badania
genetyczne (WES). Od momentu poznania

wyniku, czuje, ze Swiat nam sie zawalit.

Pola cierpi na bardzo rzadki zesp6t neurorozwojowy CSNK2B - chorobe Poiriera-Bienvenu
(POBINDS). Charakterystyczne dla tego zespolu jest to, ze dziecko ma epilepsje,
zaburzenia zwigzane m.in. z mowa oraz istnieje ryzyko niepetnosprawnosci intelektualnej,
czy autyzmu. Nieznane sa rokowania dla tej choroby.

ChcielibySmy razem z mezem zapewni¢ Poli jak najlepsza przysztosé, dlatego
potrzebujemy wsparcia finansowego. Od momentu poznania diagnozy Pola uczestniczy w
zajeciach logopedycznych nawet do trzech razy tygodniowo. Dodatkowo uczeszcza na
terapie z integracji sensorycznej, terapie miofunkcjonalna, hipoterapie, terapie reki, zajecia
grupowe z jezykiem angielskim wraz z eksperymentami (na tych zajeciach ma okazje
nauczy¢ sie wspoipracowa¢ w grupie), a takze odbywa zajecia w Sali Doswiadczania
Swiata.

Pola w okresie wakacyjnym bierze udziat w turnusach rehabilitacyjnych. Koszt
pojedynczego turnusu siega kwoty kilku tysiecy,

W przysztosci planujemy rozszerzy¢ terapie o Trening Umiejetnosci Spotecznych, terapie
pedagogiczna, terapie psychologiczna. Niestety tam, gdzie mieszkamy nie ma placéwek,
ktére moglyby realizowac te terapie, wiec sa to jeszcze koszty dojazdéw.

Bedziemy z mezem bardzo wdzieczni za okazang nam pomoc, o ktdrg jest ciezko prosic,
jednakze wiemy, ze wieloobszarowa terapia jest w stanie poprawi¢ jako$¢ zycia naszej
céreczki i zapewni€ jej lepsza przysztos¢. Wierze, ze dobro wraca i juz dzi$ dziekuje Wam z
calego serca za okazane wsparcie.
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