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9 Bitgoraj, woj. lubelskie
== Zespdt mikroduplikacji 121.1

DLA EWY ZBIERAMY NA DIAGNOSTYKE, LECZENIE | REHABILITACIE

Ewunia urodzita sie z zespotem mikroduplikacji 1g21.1 — rzadkg wadga genetyczng, ktora odebrata
jej spokdj, a mnie poczucie bezpieczenstwa. Nocg w naszym domu czesto rozbrzmiewa krzyk.
Ciato corki nagle sie napina, pojawiajg sie napady przypominajace padaczke, a ja czuwam przy niegj
przerazona, probujgc ukoic bdl, ktérego nie widad.

Diagnoza to dla nas codzienna walka z zaburzeniami rozwoju i stabym napieciem miesniowym
Ewunia zmaga sie z refluksem, wadg wzroku (zezem), konska stopg i bolesnymi infekcjami uszu.
Kazdy postep w rozwoju to efekt morderczej pracy. Kiedy Ewa zaczeta samodzielnie chodzi¢ w 21.
miesigcu zycia, ptakatam ze szczescia. To byt nasz wielki triumf, ale choroba nie odpuszcza. Bez
statej rehabilitacji, opieki neurologa, logopedy i fizjoterapeutdw, te mate zwyciestwa zostang nam
odebrane.

Samotnie wychowuje corke i boje sie, ze zabraknie mi sit i Srodkdw na jej dalsze leczenie. Koszty
terapii i diagnostyki s3 ogromne, a Ewa dopiero zaczyna swoja droge. Prosze, pomdz nam. Kazda
wptata to szansa, by krzyk zamieni¢ w usmiech, a strach w bezpieczng przysztosé. Nie zostawiaj
nas samych w tej walce o godne zycie mojej coreczki.

Dziekuje z catego serca — mama.
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