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Na poznanie historii naszej coreczki
wystarczy Panstwu chwila, prosimy, niech
nie przechodza Panstwo wobec Lenki
ohojetnie.

12 lipca 2015 roku na swiecie przywitalismy
nasza kochana Lenke - pozornie zdrowa, ze
wzorowa karta zdrowia. Do drugiego roku
zycia wszystko przebiegato prawidtowo, nic
nie wskazywato na nieuleczalna chorobe.
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Pierwsze symptomy, ktére zauwazylismy, to koslawe kolanka. Konsultowalismy to ze
specjalistami, lecz wtedy nikt nie widziat nic nieprawidtowego w tym wieku. Niestety po
jakims czasie zaczety sie problemy z wchodzeniem po schodach. Do dzisiejszego dnia
Lenusia wchodzi krokiem dostawnym z przytrzymaniem sie poreczy, zamiast
naprzemiennym jak inne zdrowe dzieci. ZaczeliSmy poszukiwania, co moze dolegacd
naszej coreczce. Po pewnym czasie i duzej ilosci badan oraz wizyt w szpitalach
otrzymalismy diagnoze, ze Lenka ma SMA typ 3. Nasz $wiat legt w gruzach...

SMA, czyli rdzeniowy zanik miesni, to rzadkie genetyczne schorzenie nerwowo-
migéniowe, ktorego cechg jest utrata neuronéw ruchowych rdzenia kregowego
(przekazujacych impulsy z mézgu do migéni), co w konsekwencji prowadzi do ostabienia
i zaniku miesni.

Ujawnione problemy zdrowotne Lenki wymagaja statej rehabilitacji. Od 2019 roku nasza
coreczka jest w programie lekowym i przyjmuje NURSINERSEN (Spinraza). Zwracamy sie
do Panstwa z ogromna prosba o finansowe wsparcie, ktére umozliwi nam gromadzenie
funduszy na dodatkowe zajecia rehabilitacyjne, masaze lecznicze, sprzety ortopedyczne
i inne potrzebne formy leczenia, ktére pomoga Lence w codziennym funkcjonowaniu.

Za kazda pomoc pragniemy prosto z serca podzigkowac.
Rodzice Lenki
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