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Zary, Woj. lubuskie

Nasza cérka Laura ma 3 latka
i choruje na ultra rzadka chorobe
genetyczna - przeponowo-rdzeniowy
zanik mies$ni z niewydolnoscia
oddechowa (SMARD-1).

Na te chorobe nie ma leku!
Kazdego dnia zmaga sie z ograniczeniami, jakie ta choroba ze sobg
niesie. Posiada rurke tracheotomijng oraz respirator, ktéry pomaga jej
oddychac; karmiona jest dojelitowo przez PEG-a, jej ciato wzmacniane
jest przez kamizelke, ktéra utrzymuje kregostup we wiasciwej pozyciji,
a na stopach nosi ortezy, ktére ustawiajg je we wiasciwej pozycji.
Kazdy dzien zaczyna i konczy rehabilitacjg, ktéra okupiona jest
ogromnym wysitkiem oraz wieloma tzami, aby wzmocni¢ jej wiotkie
cialo. Bystros¢ i cheé¢ poznawania Swiata, pomimo ograniczen,
z jakimi przyszto jej sie mierzy¢, sa imponujgce, a zarazem wymagajg
duzo trudu i poswiecenia. Dla nas, rodzicow, kazdy dzieh to strach
0 jutro — jakie ono bedzie i czy w ogdle bedzie — a jej najdrobniejszy
postep, ktéry zrobi, jest dla nas powodem do radosci. Kazdego dnia
wraz z terapeutami stawiamy czola tej podstepnej chorobie i staramy
sie nie da¢ jej za wygrang, za pomocg wielu rehabilitacji w ciggu
tygodnia, wyjazdéw na turnusy rehabilitacyjne, a takze przy
stosowaniu sprzetéw medycznych i ortopedycznych, ktére wigza sie
z ogromnymi kosztami. Zwracamy sie z prosbg o przekazanie 1,5%
podatku dla naszej corki Laury, aby mogta nadal kazdego dnia
walczy¢ o swojg sprawnosc i lepsze jutro.
Rodzice Laury

< Prawdziwa pomoc to
s‘é’#&"ﬁ@ bycie obok. Zawsze. 4 . o
MaluSska Tl oy Wyslij SMS o tresci

ORGANZACH POZYTKU PUBLICNEGD

JESTEM 2484
pod numer 75142

= plus &




