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Jestem mamg dwojga dzieci - Patryka i Julii, ktére urodzity
sie z wadg genetyczna. Gdy urodzitam syna cieszyliSmy
sie bardzo ale niepokoit nas jego rozwdj nie przekrecat sie
nie siedziat siedmiomiesieczne dziecko powinno juz robic
duzo i od tego sie zaczeto . Wizyta genetyczna tak wyszta
wada chromosomu 18 zesp6t Edwardsa i 21
odpowiadajgcego jak w zespole Dawna ale to nie typowy
gen badany i kontrolowany ciggle . W tym genie jest
mozliwos¢ wystepowania raka matogtowie opdznienie
rozwoju psychicznego i fizycznego padaczka problemy z
sercem i wiele innych czynnikdw dla tego wazne jest
kontrolowanie ich ciggle by méc zapobiec wczesniej
chorobie .Gdy u syna stwierdzono wade nie chciatam miec
juz dzieci wiec postanowitam sie zabezpieczy¢, lecz juz
nie mogtam okazato sie ze bedziemy rodzicami . Strach
obawa co robi¢ dalej usung¢ czy urodzi¢ po wielu
rozmowach z rodzing i mezem postanowiliSmy urodzi¢ .
Opieke zapewniona gdyby cos nam sie stato i to byta
najlepsza decyzja . Choc jest ciezko czeste choroby Syna i
Corki ktéra dodatkowo urodzita sie jako wczesniak. W
poréwnaniu do dzieci nie obarczonych genetycznie moje
pociechy rozwijajg sie duzo wolniej. Dzieki rehabilitacji,
ktérg miaty juz w wieku niemowlecym, zaczety siedzie¢ i
chodzic, Patryk pozno zaczat chodzic i mowic, natomjast
Julia nadal nie mdwi ptynng pblszczyzng tylko [
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rozwija sie w ich organizmach co$ niepokojgcego. Ze
wzgledu na wykryte szmery w sercu i nitke w sercu u
corki konieczne sa takze wizyty u kardiologa dzieciecego.
Oprécz wizyt u neurologa, pulmonologa, alergologa,
ortopedy,endokrynologa psychiatry psychologa sensoryka
biofeedback tuz ostatnio doszty takze wizyty u okulisty,
gdyz synowi wykryto wade wzroku . Dzieci majg wiele
probleméw w nauce . Synowi stwierdzono autyzm astme a
corce zas niedoczynnosc tarczycy astme a takze skolioze
kregostupa i wiotkos¢ stawéw dodatkowo dowiedzielisSmy
sie na wizycie ze ma dodatkowq Sledzione. A takze wizyta
u ortopedy poniewaz w kolanach kosci strasznie sie
przemieszcza i czekamy na usuniecie przepukliny i
migdatéw Dzieki naszym staraniom dzieci robig postepy,
ale zyjemy w ciggtym strachu o ich zdrowie. Mamy obawe
o to, aby wada nie data nowych objawéw. Niestety z zajec
rehabilitacji juz nie korzystamy tak czesto gdyz nas na to
nie sta¢. Potrzebujemy wsparcia fundacji i oséb dobre;j
woli w zapewnieniu dzieciom dodatkowych zaje¢, czy
realizacji leczenia lub innych dodatkowych niewielkich
sprzetéw medycznych . ZA KAZDY PRZEKAZANY 1,5%
PODATKU | OKAZANA POMOC SERDECZNIE DZIEKUJEMY.
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