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Luzin0, WOj. POMorskig

Nasza coreczka Lenka urodzita sie
w lutym 2018 roku. Jej obszerne
diagnozowanie rozpoczeto sie okoto 2

roku zycia. Niepokoito nas, ze jeszcze nie 4
potrafi chodzi¢, a jej mowa nie rozwija »
sie. U Lenki stwierdzono obnizone
napiecie miesniowe - hipotonie, N 4
opdézniony rozwoéj psychoruchowy, /f C’l N\
opdézniony rozwéj mowy, trombofilie LN
(nadkrzepliwo$¢ krwi) oraz zaburzenia ze /& s

spektrum autyzmu. ~alll ’

Po wykonanych dodatkowych badan genetycznych WES TRIO dostaliSmy
odpowiedZ, co dzieje sie z naszym dzieckiem. Nasza cdreczka otrzymata diagnoze
bardzo rzadkiego Zespdt PhelanMcDermid. Delencja w genie Shank3 spowodowata
wszystkie te objawy, ktére towarzysza jej zyciu codziennym tj. zaburzony rozwdj
mowy, potykanie sie i trudnosci z utrzymaniem réwnowagi, duzy problem z motoryka
malg przez co nie radzi sobie w samoobstudze, zaburzenia snu, problemy
z koncentracja, brak poczucia zagrozenia, zaburzenie spektrum autyzmu itd. Cho¢
na pozoér wyglada, na w petni zdrowe dziecko, codziennie walczymy o jej
samodzielnos$¢, ktéra w przyszitosci jest bardzo niepewna...

Od drugiego roku zycia cérka pozostaje w terapii z komunikacji alternatywnej AAC,
integracji sensorycznej, rehabilitacji w wodzie, terapii reki - to wszystko przynosi
cudowne efekty! Dlatego wierzymy, ze cate leczenie i rehabilitacja Lenki ma sens
i bardzo chcemy to kontynuowac.

Prosimy Cie o wsparcie. Przekazujac 1,5 % swojego podatku, mozesz poméc naszej
cérce w codziennej walce o lepsze jutro. Dziekujemy z catego serca za kazda
pomoc! Zebrane fundusze przeznaczymy na dalsze terapie oraz turnusy.

Dobro zawsze wraca ze zdwojong sitg!
Dziekujemy!
Rodzice Lenki
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