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Trudno jest pogodzi¢ sie z choroba wiasnego dziecka. Musze zaakceptowac ja u wszystkich moich dzieci: Nikolki, Filippa i
Jagédki... Troje moich dzieci, a troje z nich jest chorych... Zakpita z nas statystyka.

Teraz juz wiem, ze zdrowe dziecko to cud, to skarb... Szczescie, ktére nie przypadto mi w udziale. Najpierw urodzita sie
Nikolka. Pierwsze dziecko i ogromna rados¢... Ktéra szybko przyémita tragedia. Nikolka ma wade wzroku i stuchu, skolioze,
problemy z kregostupem, alergie, niedostuch zaréwno na prawe, jak i lewe ucho... Obecnie stan zdrowia cérki sie pogorszyt,
trafilismy do kardiologa, wyniki badari wykazaty nieregularnosé rytmu serca, wymagajac dalszej konsultacji kardiologicznej
(na prywatnej wizycie). Ponadto, mamy wizyty u alergologa, koniecznosé podtaczenia Holtera oraz kosztowne badania
laboratoryjne, ktére nie sa refundowane. Obecnie Nikola potrzebuje nowych aparatow stuchowych o koszcie 14 tysiecy
zlotych, z czego NFZ dofinansuje jedynie 6 tysiecy ztotych. Aktualne aparaty nie nadaja sie do naprawy, a to stwarza
powazne problemy w komunikacji cérki w szkole. Nikola potrzebuje réwniez nowych okularéw, kosztujacych 700 ztotych.
Aktualnie jestesmy diagnozowani w poradni genetycznej, a cérka jest pod kontrola wielu specjalistow.

Cztery lata pdzniej urodzit sie Filipek. Wydawato sie, ze wyczerpalismy limit tragedii. Niestety... Astma, napiecie
miesniowe... Filipek od urodzenia jest dzieckiem niepetnosprawnym, wymagajacym intensywnej rehabilitacji. Dodatkowo ma
astme oskrzelowa, padaczke w stopniu znacznym, torbiel szyszynki, insulinoopornosé, przez co musimy stosowac specjalna
diete. Wylew dokomorowy IV stopnia, zaburzenia napiecia miesniowego, opéznienie psychoruchowe, astma oskrzelowa,
padaczka - to wyzwania, z ktérymi kazdego dnia musi stawi¢ czota Filip. Ze wzgledu na problemy jelit, 6 grudnia 2023 roku
bedzie miat zabieg pod narkoza, w ramach ktérego zostanie wykonana manometria, czyszczenie jelit oraz pobrana biopsja w
celu zdiagnozowania probleméw. Jestesmy po badaniach genetycznych, ktére wykazaly zaburzenia neurorozwojowe,
opéinienie rozwoju psychoruchowego, niepetnosprawnosé intelektualna oraz zaburzenia z kregu autyzmu z objawami
towarzyszacymi padaczce lub cechami dysmorfii twarzy.

Od momentu postawienia diagnozy rozpoczeta sie walka o lepsze jutro mojego synka. Prywatne wizyty, dalsza diagnostyka i
czeste pobyty w szpitalach stanowia obecnie nieodzowna czes¢ jego rzeczywistosci. Filip to bardzo wesoty chiopiec,
usmiech bardzo rzadko schodzi mu z twarzy. Od stycznia 2022 roku stan zdrowia Filipka sie pogorszyt.

Jagddka jest najmtodsza. Wydawatoby sie, ze cho¢ tym razem los nas oszczedzi... Ja i maz jestesmy zdrowi, w trakcie ciazy
dbatam o siebie, robitam kie badania. D hat: na zimne... Bezskutecznie. Choroba dziecka to brzemie. My
diwigamy je trzykrotnie. Obecnie zachorowatam na powazna chorobe - Borelioze i inne infekcje. Jagédka tez ma wade
stuchu, podobnie jak jej starsza siostra, i nosi aparat stuchowy. Doszly tez problemy neurologiczne. Od 2017 roku
stwierdzono u Jagédki autyzm, cérka nie rozwija sie jak jej réwiesnicy, nie rozumie wszystkich polecer kierowanych do niej.
Mimo to Jagoda jest pogodna, usmiechnieta i wesota dziewczynka, a jej mowa rozwija sie matymi kroczkami. Dzieci i panie w
szkole zaakceptowaly ja z otwartymi ramionami, kochaja ja i uwazaja za krélowa. Jagoda lubi tariczyé, spiewac i malowac.
Jej stan zdrowia réwniez sie pogorszyt od 2022 roku, od maja zaczeta sie moczyé w nocy, badania pokazuja stany zapalne w
moczu, co skierowato nas do urologa. Dodatkowo zrobilismy badanie genetyczne, ktére wykazato zespot Ushera 2. Zespot
Ushera to choroba genetyczna objawiajaca sie utrata stuchu czuciowo-odbiorczego lub gtuchota oraz postepujaca utrata
widzenia na skutek zwyrodnienia barwnikowego siatkéwki. Utrata stuchu czuciowo-odbiorczego oznacza nieprawidtowosci
w obrebie ucha wewnetrznego.

Leczenie naszych dzieci opiera sie na czestych wizytach u specjalistéw, regularnej rehabilitacji i terapii. Wydatki zwiazane z
problemami zdrowotnymi Nikoli, Filipa i Jagody sa naprawde ogromne, a my szczerze pragniemy zapewnic.

Panstwa pomoc bedzie dla nas nieoceniona bez wzgledu na jej miare! Liczy sie nawet drobny gest!
Dziekujemy rodzice Nikoli, Filipa i Jagédki.
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