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stara Gadka, woj. fq7 ;.

Od dnia narodzin naszej céreczki Laury
nieustannie walczymy o jej zdrowie i
sprawnos$¢. Z powodu przedwczesnego
porodu i licznych komplikacji, Laurka od
poczatku musiata mierzy¢ sie z
ogromnymi wyzwaniami, ktére zburzyty
nasz spokoj i poczucie bezpieczenstwa.

Cho¢ w minionym roku Laurka podrosta i dzielnie walczyta o kazdy postep,
niestety pojawity sie tez nowe, powazne trudnosci. Po kolejnych badaniach i
hospitalizacjach zdiagnozowano u niej padaczke oraz autyzm. Dodatkowo u
Laury wykryto niezwykle rzadkg mutacje genu ASXL2. Nasza coreczka jest
pierwszym znanym przypadkiem na sSwiecie z takim wariantem, dlatego
lekarze nie sg w stanie przewidzie¢, z czym jeszcze bedziemy musieli sie
zmierzy¢. Ze wzgledu na podobienstwa w obrazie klinicznym klasyfikujg jej
wade jako Shashi-Pena Syndrom — schorzenie wigzgce sie z op6znionym
rozwojem psychomotorycznym, hipotonig, dysmorfig twarzy oraz réznym
stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;.

Kazdy dzien to dla Laury ogromny wysitek: intensywna rehabilitacja, terapia i
liczne wizyty u specjalistow. Robimy wszystko, by mimo kolejnych diagnoz
mogta cieszy¢ sie dziecinstwem i rozwija¢ na miare swoich mozliwosci.

Panstwa wsparcie to dla nas szansa na kontynuacje leczenia, terapii i opieki
medycznej, bez ktérych Laura nie ma mozliwosci walczy¢ o samodzielng
przysztos¢. Dziekujemy za kazdga pomoc, za kazde dobre stowo i za to, ze
nie jestesSmy w tej walce sami.
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‘ORGANIZACIA POZYTKU PUBLICZNEGO

Prawdziwa pomoc to bycie )
obok. Zawsze. To wazne. =

Wyslij SMS o tresci
JESTEM 5247
pod numer 75142

ontakt 2 Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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