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Zabrze, Woj. Slgskje

Szanowni Paristwo, zwracam sie do Panstwa
z ogromna prosba o wsparcie finansowe dla
mojej corki Yevy. Dziewczynka cierpi na rzadka
chorobe genetyczna — wrodzone zaburzenie
glikozylacji biatka — mutacje w genie PIGN. Od
urodzenia Yeva miata problem z op6znieniem
rozwojowym: nie wodzita wzrokiem za
zabawkami, Zle trzymata gtowe i nie przewracata
sie na bok. W wieku 6 miesiecy miata pierwsze
napady padaczkowe. ZaczeliSmy przeprowadzaé ]
rézne testy, aby znalez¢ przyczyne atakow. -

Kiedy Yeva skonczyta roczek, dowiedzieliSmy sie o genetycznym Zzrddle jej stanu
zdrowia, ktére powoduje obnizanie napiecia miesniowego, padaczke i zaburzenia
rozwoju psychomotorycznego. Neurolodzy przez diugi czas nie pozwalali na
rehabilitacje corki ze wzgledu na czestotliwos¢ atakéw padaczki, jednak gdy dostaliSmy
zgode na c¢wiczenia, Yeva zaczeta ciezko i czesto chorowac... Kiedy w Ukrainie
wybuchta wojna, Yeva miata 2,5 roku. Potrzebowata lekow na padaczke, ktérych w
Ukrainie nie byto wéwczas dostepnych. Sytuacja zmusita nas do opuszczenia kraju w
poszukiwaniu bezpiecznego schronienia dla naszego dziecka. Na cale szczescie,
Polska stata sie dla nas takim azylem. W Polsce mamy dostep do niezbednych lekow i
tutaj réwniez rozpoczeliSmy rehabilitacje Yevy. Poczatkowo raz w tygodniu chodziliSmy
na prywatng terapie Bobath, a raz w tygodniu na rehabilitacje na NFZ. Od listopada
2022 roku, Yeva zaczela uczeszcza¢ na zajecia z WWR. W lipcu tego roku
pojechaliSmy na pierwszy turnus i nasza cérka stawiata tam swoje pierwsze kroki.

Yeva ma teraz 5 lat i na razie nie porusza sie samodzielnie ani nie méwi. Po turnusach
rehabilitacyjnych widzimy ogromne postepy - dziecko zaczeto samodzielnie stac,
samodzielnie wykona¢ kilka krokéw i zaczelo wiecej rozumie¢. Po przebytych
turnusach rehabilitacyjnych dochodze do wniosku, ze moja cérka bardzo potrzebuje
takich zaje¢. Niestety turnusy oraz prywatne zajecia sg bardzo kosztowne, dlatego
bede ogromnie wdzieczna, jezeli zechcg Panstwo wesprze¢ Yeve w jej codziennej
walce o samodzielng przysztosc.

Dzigkuje z calego serca za wsparcie i pomoc.
Serdecznie pozdrawiam, Mama Yevy
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