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Lenka przyszta na $wiat w maju 2019
roku.

Zmaga sie z wieloma zaburzeniami
neurologicznymi wywotanymi bardzo
rzadka choroba genetyczna - zmiang na
genie PIGN.

Uszkodzenie obu kopii genu PIGN prowadzi u Lenki do zespotu licznych wrodzonych anomalii
rozwojowych: hipotonii miesniowej, padaczki, braku mowy i opéznienia psychoruchowego.
Lenka od pigtego miesigca zycia jest intensywnie rehabilitowana. Dodatkowo corka ma wade
wzroku i zeza lewego oka. W marcu 2023 roku u Lenki udato sie przeprowadzi¢ zabieg
podciecia migdatkow podniebiennych i wyciecia migdatka gardtowego. W 2023 roku cérka
bardzo duzo chorowata na zapalenie oskrzeli i ptuc, woéwczas lekarze zdiagnozowali u Lenki
astme oskrzelowa wczesnodziecigca.

Schorzenia naszej dzielnej Lenki wymagaja od niej ogromu pracy z terapeutami
i rehabilitantami. Lenka pokonata wazny kamien milowy, mianowicie zaczeta samodzielnie
chodzi¢. Corka w wigkszoSci przemieszcza sie na palcach, a chod jest niestabilny. Zdarzaja sie
jeszcze upadki, poniewaz brakuje jej stabilizacji. Nadal ogromna przeszkoda dla naszej
coreczki jest bariera komunikacyjna. Lenka niestety nie mowi. Dzieki prowadzonym zajecia
pojawiaja sie pierwsze stowa. Zostata rowniez wdrozona komunikacja alternatywna - PECS.
Turnusy rehabilitacyjne i codzienne cwiczenia przynosza jednak widoczne efekty, dlatego
staramy sie zapewnic Lence jak najwieksza ilo$¢ godzin ze specjalistami i w miare mozliwosci
rozszerzac dziatania terapeutyczne. Tylko intensywna i systematyczna rehabilitacja moze dac¢
Lence szanse na zdobycie nowych umiejetnosci, ktére pozwola jej cieszy¢ sie swoim
dziecinstwem. Wymaga to jednak sporych naktadow finansowych, dlatego bedziemy ogromnie
wadzieczni jesli zechca Panstwo wesprzec nasza coreczke w codziennej walce o jak najbardziej
samodzielng przysztosc!
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