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Ornontowice, woj. Slaskie

0d momentu gy nasza cérka miata
8-10 miesiecy, zauwazylismy, Ze cos$
jest nie tak. Jej rozwoéj nie przebiegat
w zgodzie z normami, co sktonito nas do
wizyt u wielu specjalistéw i wykonania
szeregu badan. Po diagnozie autyzmu
dziecigcego czuliémy, Ze to nie koniec
naszej drogi. Zdecydowalismy sie na
konsultacje genetyczna, ktéra ujawnita
rzadka chorobe genetyczna Pitta
Hopkinsa oraz arytmogenna dysplazje
prawej komory serca.

Nasza coreczka zmaga sie z wieloma trudnosciami - ma znaczne zaburzenia
rozwoju psychoruchowego, umystowego i spotecznego. Ma niepetnosprawnosc
ruchowa, obnizone napiecie miesniowe catosciowe przeprosty w kolanach,
matogtowie i lekkie cechy dysmorfii twarzy. Do tego dochodza zaburzenia
przewodu pokarmowego, problemy z oczami, stereotypowe ruchy dtoni, a takze
astma oskrzelowa wczesnodzieciecg oraz alergie. Corka doswiadcza epizodow
hiperwentylacji i bezdechu. Od trzeciego roku zycia uczeszcza do przedszkola
terapeutycznego, gdzie korzysta z WWR oraz specjalistycznej terapii. Jest pod
opieka wielu specjalistow i terapeutow.

Codziennos¢ z choroba naszej corki jest nietatwa. Koszty rehabilitacji, terapii
i materiatow do pracy sa ogromne, a brak skutecznego leku sprawia, ze kazda
pomoc jest na wage ztota. Walczymy o lepsza przysztos¢ naszej coreczki, ktora
zastuguje na to, by rozwijac¢ sie jak najlepiej w tych trudnych okolicznosciach.
Dlatego zwracamy sie do Panstwa z prosba o wsparcie. Panstwa pomoc wiele dla
nas znaczy! .

Za kazdy gest dziekujemy!
Rodzice Roksany - -
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