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Poznaj moją historię:

Sophia choruje na rzadką chorobę genetyczną - zespół Angelmana.

W grudniu 2017 roku zdiagnozowano u córki zespół Angelmana. Choroba objawia

się upośledzeniem psychicznym oraz fizycznym, a także padaczką. Nie wiadomo jak

będzie z samodzielnym poruszaniem oraz z mową, w większości przypadków są w

tym zakresie duże problemy. Dziecko wymaga ciągłej rehabilitacji, opieki

psychologa, logopedy, genetyka oraz neurologa, aby w jak największym stopniu mu

pomoc. Obecnie trwają prace nad powstaniem leku na tę chorobę - są w fazie testów

klinicznych (mamy głęboką nadzieję na sukces Amerykańskich naukowców) i kiedyś

będzie nam potrzebna pomoc w zgromadzeniu środków na leczenie, które już

wiemy, że jeśli dojdzie do skutku, to będzie kosztowne. Do tego czasu musimy córkę

stymulować na wielu płaszczyznach, aby ułatwić życie jej, nam rodzicom oraz żeby

zaległości rozwojowe były jak najmniejsze.
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