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Czes¢, jestem Blanka! Na swiat
przysztam 12.02.2024 roku.
Urodzitam sie z poszerzonym
uktadem komorowym mézgu,

scienczeniem ciata modzelowatego
oraz podejrzeniem wady korowej.
Stwierdzono u mnie obnizone
napiecie miesniowe i matogtowie.

Zmagam sie z opoéznionym rozwojem psycho-ruchowym. W Jalszej
diagnostyce mama, tata i ja wykonaliSmy badania genetyczne ktore
wykryty u mnie mutacje w genie AP4B1 czyli chorobe zwang dziedziczna
paraplegia spastyczna typ 47 (SPGA47). Ta neurodegeneracyjna choroba
charakteryzuje sie postepujaca spastycznoscig i ostabieniem kornczyn
dolnych.

W wieku dwdch lat nie chodze, nie mowie oraz mam powtarzajace sie
ataki padaczkowe. Od pierwszych dni zycia jestem pod opieka zespotu
specjalistow: neurolog, fizjoterapeuci, neurologopedzi, pedagodzy.
Codzienna rehabilitacja to walka z postepujaca choroba.

Wasze wsparcie daje mi szanse na wiekszg sprawnosc¢ i samodzielng
przysztos¢. To dzieki wam otrzymam niezbedny sprzet rehabilitacyjny
i bede mogta uczestniczy¢ w turnusach rehabilitacyjnych.

Dziekuje za okazang pomoc.
Blanka i rodzice
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