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Zary, Woj. lubuskie

Nasza cérka Laura ma 4 lata i choruje
na ultrarzadka chorobe genetyczna -
przeponowo-rdzeniowy zanik mie$ni
z niewydolnoscig oddechowa (SMARD-
1). Na te chorobe nie ma leku.

Kazdego dnia Laura zmaga sie z ograniczeniami, jakie niesie choroba. Jest
zalezna od respiratora, ktéry umozliwia jej oddychanie, karmiona dojelitowo
przez PEG, a jej ciato wspierane jest przez specjalng kamizelke stabilizujgca
kregostup. Na stopach nosi ortezy, ktore pomagajg ustawic¢ je we wtasciwej
pozycji. Korzysta réwniez z wielu sprzetow rehabilitacyjnych, ktore wraz z jej
wzrostem muszg by¢ regularnie wymieniane. Kazdy dzien zaczyna i konczy
sie rehabilitacjg, okupiong ogromnym wysitkiem i wieloma tzami, by
wzmocni¢ jej wiotkie cialo. Mimo tak wielu trudnosci Laura jest cudowna,
pogodng dziewczynka, kidra cieszy sie z najprostszych rzeczy. Dla nas,
rodzicéw, kazdy dzien to strach o jutro — o to, jakie ono bedzie i czy w ogdle
nadejdzie. Kazdy, nawet najmniejszy postep naszej corki jest dla nas
ogromnym powodem do radosci.

Aby moéc walczy¢ z chorobg i prébowac spowolni¢ jej postep, Laura
potrzebuje wielu rehabilitacji tygodniowo, wyjazdow na turnusy
rehabilitacyjne oraz specjalistycznego sprzetu, takiego jak pionizator, ortezy,
kamizelka czy fotelik samochodowy. Zwracamy sie z serdeczng prosha
o przekazanie 1,5% podatku na rzecz naszej corki Laury, aby mogta
kazdego dnia walczy¢ o swojg sprawnos¢ i lepsze jutro.
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