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Miejscowos$¢: Luzino | Wojew6dztwo: pomorskie
Poznaj historie naszej cérki...

Nasza Lenka urodzita sie w lutym
obszerne diagnozowanie rozpo,
roku zycia. Niepokoito nas, ze
chodzi¢, a jej mowa nie ro;
stwierdzono obnizone nap|
hipotonie, op6zniony rozw
opO6zniony rozwoj m
(nadkrzepliwos¢ krwi) oraz
spektrum autyzmu.

Po wykonanych dodatkowych badaniach genetycznych WES
dostaliSmy odpowiedz, co dzieje sie z naszym dzieckiem. Nasza coreczka
otrzymata réwniez diagnoze bardzo rzadkiego Zesp6t PhelanMcDermid.
Delencja w genie Shank3 spowodowata wszystkie te objawy, ktére
towarzysza jej zyciu codziennym tj. zaburzony rozwéj mowy, potykanie sie
i trudnosci z utrzymaniem réwnowagi, duzy problem z motoryka matg
przez, co nieradzi sobie w samoobstudze, zaburzenia snu, problemy z
koncentracja, brak poczucia zagrozenia itd. Cho¢ na pozér wyglada, na -
petni zdrowe dziecko, codziennie walczymy o jej samodzielnos¢, ktorafwe
szlosci jest bardzo niepewna... Od drugiego roku zycia
staje. .w terapii z komunikacji alternatywnej AAC , i
»ehabilitacji w wodzie, terapii reki - to wszystko /
Dlatego wierzymy, ze cate leczenie i rehabilita
chcemy to kontynuowaé. Bedziemy wdziec:
czony na naszg coreczke. Zebra

pie oraz turnusy. Dob
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