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Tokarnia, Woj. maiopojsy .

Laurka i Igusia cierpia na ultra rzadka chorobe
zwigzana z mutacja w genie PIGN. Schorzenie
to obejmuje zaburzenia heurorozwojowe oraz
zespo6t mnogich wad wrodzonych - w tym
hipotonie (wiotko$¢ miesni) i drgawki. A
EN
Dziewczynki zmagaja sie z trudnymi, lekoopornymi b
padaczkami oraz powaznymi op6znieniami w
rozwoju. Poruszajg sie za pomocg wozkow
inwalidzkich i potrzebujg specjalistycznego
sprzetu, ktéry umozliwia im codzienne
funkcjonowanie. Wymagajg pomocy w kazdej
czynnosci zyciowej — nie chodza, nie siedza i nie |
jedza samodzielnie.

Laurka urodzita sie w lipcu 2011 roku. P6t roku pdézniej przeszta operacje rozszczepu
podniebienia miekkiego. Oprécz padaczki, duze trudnosci sprawiajg jej stabe miesnie
oraz skolioza. Staby odruch kaszlu powoduje czeste infekcje ptucne. Kazda czynnos¢,
ktora wymaga sity i stabilnosci miesni, jest dla niej wyzwaniem. Iga urodzita sie w
listopadzie 2019 roku i 10 miesiecy pozniej przeszta z sukcesem operacje serca. Od 3
doby zycia zmaga sie z padaczka i drgawkami, ktore definiujg kazdy aspekt jej zycia —
odbierajac nawet spokojny sen, pomimo lekéw utatwiajgcych zasypianie. Stabe miesnie
i brak snu jednak nie przeszkadzajg jej by¢ pogodng i czarujgca dziewczynka.

Nasze céreczki sg bardzo chore, a opieka nad nimi jest wyczerpujaca, mimo ze dajemy
im cate swoje serce. Niestety, aby mogly zy¢, potrzebujg niezbednych Srodkéw —
lekéw, rehabilitacji, wizyt lekarskich itp. Potrzeb jest naprawde duzo, i mimo catlej
naszej mitosci i wsparcia nie jesteSmy w stanie zapewni¢ im wszystkiego sami.
Niezaleznie od swoich licznych ograniczen Laurka i Igusia roztaczajg rados¢ wokot
siebie. One tak bardzo pragna zy¢. Prosimy, jesli mozesz, wesprzyj je w ich walce o
zycie. Wierzymy, ze Panstwa dobre serca pomoga polepszy¢ los naszych corek.
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