PODARUJ 1,5% PODATKU

To nic nie kosztuje, a moze odmieni¢ moj los.

Wpisz w Fozhc‘ieg lPPIF

GE obdo?ss‘?é'o

Cel szczego’fB

98“' c} ! rrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrr
y

lub przekaz darowizne:
Bank Millennium 85 1160 2202 0000 0001 9214 1142
Fundacja “Serca dla Maluszka”
Tytutem: 2058 Alicja Igiel



Alicja urodzita sie w marcu 2017 r. jako nasze drugie dziecko. Poczatkowe tygodnie jej
zycia byty dla nas Zzrodtem wielu szczesliwych chwil, niestety jakis czas pdzniej zaczety
pojawiac sie pierwsze niepokojace ozjawy... Szukanie ich przyczyny zaprowadzito nas
na oddziat neurologii dzieciecej jednego z warszawskich szpitali, gdzie w wieku
3 miesiecy zdiagnozowano u niej chorobe Canavan.

Jest to rzadka, nieuleczalna, postepujaca choroba uktadu nerwowego. Przyczyna
choroby jest mutacja genu (ASPAS odpowiedzialnego za prawidtowa gospodarke
enzymem N-acetyloaspartaza. Gdy wystepuje niedobdr tego enzymu dochodzi do
gromadzenia sie metabolitu mdézgowego, zwanego acetyloasparginianem. To
natomiast prowadzi do zwyrodnienia istoty biatej i szarej mézgu, co oznacza
stopniowe niszczenie moézgu.

Posta¢ niemowleca choroby powoduje, ze dzieci nie rozwijajg samodzielnego
trzymania gtéwki, siadania bez podparcia, chodu, nie méwia, nie potrafig same jesc, zle
widz3 (lub wcale), a ich rozwdj fizyczny zatrzymany jest na poziomie kilkumiesiecznego
dziecka. Leczenie polega jedynie na tagodzeniu objawow tej bezlitosnej choroby...
Alicja jest pod opieka polskich i zagranicznych specjalistow, wymaga systematycznej
rehabilitacji i statej opieki.

Naszym celem jest dbanie o kazdy dzien Alicji i zapewnianie jej komfortu poprzez
tagodzenie skutkow choroby, aby jej postep byt jak najmniej uciagzliwy i bolesny.
Z napieciem miesniowym walczymy na rehabilitacjach, a naszym codziennym
wyzwaniem jest wywotanie usmiechu na jej twarzy. Pragniemy, aby byta jak najdtuzej
szczesliwa i radosna.

Zbieramy srodki finansowe na leczenie i rehabilitacje oraz specjalistyczny sprzet
rehabilitacyjny dla céreczki.

Wszystkim, ktorzy wspieraja nas w opiece nad Alicjg - bardzo dziekujemy!
Rodzice Alicji —
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