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Jestem Danusia, mam prawie 5 lat. Na co dzień jestem pełną życia i radości
dziewczynką, choć jako jedyna z naszej czwórki jestem chora. Od urodzenia
zmagam się z wiotkością mięśni oraz szpotawością kolan i stóp. Od samego
początku rodzice robili wszystko, aby mi pomóc. Niestety, moje stópki
jeszcze bardziej się skrzywiły, a siniaki po zabiegach pozostały do dziś.
Mamusia i tatuś postanowili pójść ze mną do neurologa - na wizycie padło
podejrzenie mózgowego porażenia dziecięcego, które następnie wykluczył
genetyk, wskazując jednak na inne schorzenie - zespół Ehlersa i Danlosa
(ZED) oraz zespół Marfana, które są nieuleczalne. Musimy wykonać badanie
genetyczne WES Trio, którego koszt jest dla nas nieosiągalny. To jedyny
sposób, aby moi rodzice mogli w końcu dowiedzieć się, co mi dolega…
Ponadto mam wiele innych wymagań - muszę uczęszczać na terapię,
rehabilitację oraz do wielu lekarzy.

Bardzo proszę o Waszą pomoc! Moje wyniki badań krwi pokazują, że jest ze
mną coraz gorzej... Potrzebuję diagnozy, abym w końcu mogła zacząć się
odpowiednio leczyć. Niestety sytuacja finansowa moich rodziców nie
pozwala im na więcej…

Z Wami będzie mi o wiele łatwiej, dlatego proszę o choćby najmniejszy gest
wsparcia!

W imieniu swoim i rodziców - DZIĘKUJĘ!
Danusia
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