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Lenka przyszta na Swiat we wrzesniu
2017 roku. Okres noworodkowy nie obyt sie
bez komplikacji- moja coreczka miata problemy
ze ssaniem, oddychaniem i prawidtowym
przyrostem masy ciata. U Leny zdiagnozowano
rzadki zesp6t BOR, duplikacje diugiego ramienia
chromosomu X w prazku Xq22.3 obejmujaca gen
Serpina 7 oraz eksony 16-29 genu NRK. Choroba
powoduje istothe zmiany w obrebie
twarzoczaszki, uszu, szyi oraz nerek.

W zwigzku ze zdiagnozowanga chorobg zostaly wykryte: wysoko utozona krtan, wiotko$¢
krtani, wrodzony stridor krtaniowy, niedostuch, zarosniecie nozdrza tylnego, przetoka
przyuszna i okoloodbytowa, obustronne przetoki szyi, podsluzéwkowy rozszczep
podniebienia miekkiego, asymetria w budowie i funkcji nerek. Lenka zmaga sie takze
z niedoczynnoscig tarczycy. Ma niedomykalno$¢é zastawki dwudzielnej oraz torbiel tylnej
komory Ill. Z racji wrodzonej malformacji obu uszu wewnetrznych- hypoplazji slimakéw
i kanatéw poétkolistych nosi aparaty stuchowe. Lena ma tez skrécony i przemieszczony do
tytu btednik.

Na codzienne funkcjonowanie mojej coreczki duzy wplyw ma obnizone napigecie
miesniowe. W zwigzku z szewska klatka piersiowa i asymetrig ustawienia barkéw wymaga
regularnej i intensywnej rehabilitacji, ktéra poprawi jakos¢ jej zycia. W wieku nastoletnim
najprawdopodobniej przejdzie kolejng operacje- szewskiej klatki piersiowej, ktéra uciska
na prawa komore serca. Dlatego tez potrzebuje intensywnej rehabilitacji, aby wzmocni¢
miesnie w obrebie klatki piersiowej i by operacja data efekty.

Céreczka wymaga wielospecjalistycznej opieki medycznej, intensywnej pracy
terapeutycznej i regularnej rehabilitacji. Na state przyjmuije leki.

Petna nadziei zwracam si¢ do Parstwa z prosba o pomoc. Dzigki wsparciu uda mi sie
zapewni¢ cérce kompleksowa opieke medyczna, pokry¢ koszty bardzo czestych wyjazdéw
do lekarzy. Chce, by jej problemy zdrowotne nie odbieraly jej radosci zycia. Tak duzo juz
przeszia, a jeszcze wiele przed nami...

Mama Lenki.
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