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Witaj! Mam na imie Laura i urodzitam sie w lipcu 2011 roku. Niestety juz od samego poczatku mojego
przyjScia na swiat dotkneto mnie wiele schorzen. Ciezka padaczka - bardzo oporna i trudna w
leczeniu. Obnizone napiecie migsniowe sprawia, ze kazdy miesien w moim ciele jest staby. Wiaze sie
to z ostabionym odruchem kaszlu, a to powoduje czestsze infekcje ptucne. Miatam operacje
rozszczepu podniebienia, a komunikuje sie za pomoca usmiechow i gestow.

Jestem Igusia i przysztam na ten swiat w listopadzie 2019 roku, niestety jestem réwniez bardzo chora
dziewczynka jak moja siostra. Przesztam juz operacje serduszka. Od 3 doby mojego zycia rowniez
zmagam sie z padaczka , drgawkami ktére definiuja kazdy aspekt mojego zycia -odbieraja mi radosé i
spokojny sen. Obnizone napigcie migsniowe, opdznienie rozwoju, zaburzenie widzenia i — podobnie,
jak u Laury - mutacje w genie PIGN.

Obie dziewczynki cierpia na zaburzenie w genie PIGN- Zespot mnogie wady rozwojowe- hipotonia —
drgawki. Jest to ultra rzadkie zaburzenie genetyczne. Dziewczynki poruszaja sie za pomoca wozkow i
potrzebuja pomocy innych oséb w kazdej czynnosci zyciowej — nie chodza, nie siedza samodzielnie
oraz nie jedza.

Nasze céreczki sa bardzo chore, a opieka nad nimi jest wyczerpujaca mimo iz dajemy im cate swoje
serce. Niestety aby mogly zy¢ potrzebuja niezbednych do tego srodkéw — lekéw, rehabilitacji, wizyt
lekarskich itd... Potrzeb jest naprawde duzo, mimo catej naszej mitosci i wsparcia nie mozemy
wszystkiego samodzielnie zapewni¢ tym dwoém wspanialym dziewczynkom.

Prosimy jesli mozesz to wesprzyj je w ich walce o lepsze zycie. One tak bardzo ciesza sie radoscia
zycia.

Wierzymy, ze Paristwa dobre serca, pomoga polepszy¢ los naszych cérek.

Dziekujemy calym sercem za kazdy gest!
Rodzice Laury i Igi
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