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Ujsoty, Woj. Slaskie

Czesé wszystkim,

Zwracamy sie do Was
z ogromna prosba.

Ostatnie miesigce spedziliSmy na rehabilitacji oraz licznych badaniach, starajac
sie znalez¢ przyczyne nowych i postepujacych choréb Mai. Pierwsze wyniki
badar genetycznych potwierdzity u niej rzadka chorobe genetyczng - zespot
delecji proksymalnej 16p11.2. Oznacza to ubytek fragmentu chromosomu
i zwigzanych z nim genéw, co prowadzi do wielu trudnosci, takich jak: zaburzenia
neurologiczne (w tym padaczka), wzmozone napiecie miesniowe, opdznienia
W rozwoju poznawczym, problemy z mowa, trudnosci intelektualne
i hipercholesterolemia. Dodatkowo, kontrola w specjalistycznym osrodku
w Warszawie wykazata pilng potrzebe intensywnej rehabilitacji, aby zatrzymac
postepujace problemy z nogami i skolioze kregostupa. Maja wymaga gipsowania
ndg, noszenia specjalistycznych ortez i obuwia, a takze wymiany gorsetu
stabilizujgcego kregostup. Koszty leczenia sg ogromne. Dodatkowo, we wrzesniu
ZUS odmoéwit nam zasitku mimo nowych diagnoz. Decyzja ta byta szczegdlnie
krzywdzaca, gdyz w tym czasie u Mai stwierdzono zaawansowanag skolioze,
kregozmyk i oczekiwano na wyniki genetyczne. Pozbawiono nas $rodkéw
przeznaczanych na leczenie i rehabilitacje. Wraz z Fundacja, pod ktérej opieka
znajduje sie Maja, zatozyliSmy zbiérke na leczenie i dalszg diagnostyke
genetyczng. Prosimy o wpfaty, ktére umozliwig kontynuacje terapii w niezbednym
zakresie. Kazdy dzien op6znienia naraza Maje na nieodwracalne skutki choroby.

Dziekujemy za kazda pomoc.

<4 Aoyl
SEFEE Prawdziwa pomoc to bycie - L
MaluSska obok. Zawsze. To wazne. Wyslij SMS o tresci

ORGANZACI POZYTKU PUBLICZNEGD

e meeweore) - JESTEM 3505
pod numer 75142
Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).

[ plus

UZUPELNIAJACE Podatnicy, kiérzy wypelni cagé¢ K. w poz. 149 moga podac cel szczeqdiowy 1.
wyrazié 2g0de na przekazanie OPP swojego imienia, nazwiska | adiesu wraz 2 nformaci o kwocie 2 poz. 148.




