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Ewa od urodzenia jest dzieckiem "wiotkim". W 7 miesiącu jej życia ujawniła 
się padaczka, która mocno zahamowała rozwój psychoruchowy. Każdy atak 
powodował utratę wypracowanych umiejętności. Córka nie potrafiła chwy-
cić zabawki, nawet najlżejszej. Po drodze pojawiły się problemy z połykaniem 
i częste zachłystowe zapalenia płuc, założono gastrostomię i zrobiono zabieg 
antyrefluksowy. Z dnia na dzień Ewa traciła siły i tylko leżała nie ruszając się.

Po wielu badaniach w końcu postawiono diagnozę - encefalopatia 
padaczkowa z całkowitą demielinizacją mózgu. Jest to niezwykle rzadka 
choroba, Ewa jest siódmą osobą na świecie z uszkodzeniem genu 
SLC25A12. W czerwcu 2020 roku lekarze z IpCZD w Warszawie wprowad-
zili dietę ketogenną, która dała nam nadzieję, zatrzymała ataki i w połączeniu 
z systematyczną rehabilitacją powolutku widać efekty ciężkiej pracy córki. 
Aktualnie Ewa potrafi samodzielnie usiąść, nauczyła się również raczkować, 
zje już zblendowaną zupkę czy jogurt, niestety nie radzi sobie z kawałkami 
jedzenia i piciem. Jej rozwój intelektualny jest mocno opóźniony.

Ewa wymaga opieki wielu specjalistów, systematycznej rehabilitacji i terapii, 
niestety są to koszty, które przekraczają nasze możliwości, nie jesteśmy w 
stanie zapewnić córce optymalnych warunków do rozwoju. Dlatego pragnie-
my prosić Państwa o pomoc! Zgromadzone datki umożliwią Ewie regularną i 
systematyczną rehabilitację na najwyższym poziomie oraz pokryją koszty 
codziennej opieki, pielęgnacji i leczenia.

Państwa pomoc jest dla nas ogromnym wsparciem, dającym nadzieję na jak 
najlepszą przyszłość dla naszej córeczki.

Wdzięczni za każdy gest - rodzice Ewy.

Miejscowość:  Lubień
Województwo: małopolskie
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