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Gdansk, woj. pomorskie

Pierwsze miesiace zycia tucji byly dla nas czasem
radosci, a objawy, zwiazane z obnizony napigciem
miesniowym, nie byty zbyt alarmujace. W tamtym
czasie wydawato sig, ze wszystko mozna wypracowaé
rehabilitacja.

Jednak z czasem spowolnienie rozwoju cérki byto

coraz bardziej niepokojace i rozpoczeta sie dalsza

diagnostyka. Wykluczono SMA1, jednak nadal nie
wiedzieliSmy co jest przyczyna objawéw.

tucja pierwsze kroki zaczeta stawia¢ w wieku 21 miesiecy - radosé¢ przez tzy —
wiedzielismy, ze nasze dziecko bedzie samodzielnie chodzi¢, ale odczuwali$my wielki
niepokoj o dalszy rozwdj, poniewaz tucja nie mowita. W wieku 3 lat objawita sie
padaczka, w wieku 4 lat stwierdzono spektrum autyzmu. W miedzyczasie pojawiaty sie
liczne zapalenia uszu, z wielokrotna perforacja btony bebenkowej oraz zabiegi
laryngologiczne. Szukajac podtoza tych zmian skierowano nas na badania genetyczne,
w ktorych stwierdzono mikrodelecje chromosomu 12 — wada 1:1000000.

tucja korzysta obecnie z opieki poradni neurologicznej i laryngologicznej, z zajec
rehabilitacyjnych, terapii z neurologopeda oraz pedagogiem specjalnym i bierze udziat
w turnusach rehabilitacyjnych. Poprawa sprawnosci fizycznej naszego dziecka jest
widoczna, komunikacja jest nieco lepsza, cieszymy sie kazdym jej postepem, mamy
jednak swiadomosc, ze jeszcze bardzo wiele pracy przed nami. Na obecna chwile tucja
ma niespetna 5 lat i wymaga ciagtej opieki oraz pomocy przy wielu czynnosciach takich
jak ubieranie, jedzenie, chodzenie po schodach itp.

To z czym najbardziej borykamy sie aktualnie to trudne zachowania, brak kontroli emocji,
staba komunikacja. Zalezy nam na wsparciu terapii i rehabilitacji corki, chcemy wspomaoc
rozwoj jej mowy, umozliwi¢ udziat w turnusach rehabilitacyjnych, hipoterapii. Wszystkie
te dziatania, ktore podejmujemy przynosza postepy, jednak wigza sie takze z wysokimi
kosztami. Dlatego zwracamy sie do Parstwa z prosba o pomoc.

Dziekujemy za kazde przekazane wsparcie.
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