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Jestem Danusia, mam prawie 5 lat. Na co dzien jestem petng zycia i radosci
dziewczynka, choc jako jedyna z naszej czwérki jestem chora. Od urodzenia
zmagam sie z wiotkoscia miesni oraz szpotawoscia kolan i stép. Od samego
poczatku rodzice robili wszystko, aby mi pomdc. Niestety, moje stdpki
jeszcze bardziej sie skrzywily, a siniaki po zabiegach pozostaty do dzis.
Mamusia i tatu$ postanowili pdjs¢ ze mna do neurologa - na wizycie padto
podejrzenie mézgowego porazenia dzieciecego, ktére nastepnie wykluczyt
genetyk, wskazujac jednak na inne schorzenie - zespét Ehlersa i Danlosa
(ZED) oraz zespdt Marfana, ktére sa nieuleczalne. Musimy wykonaé badanie
genetyczne WES Trio, ktérego koszt jest dla nas nieosiagalny. To jedyny
sposob, aby moi rodzice mogli w koricu dowiedzie¢ sig, co mi dolega...
Ponadto mam wiele innych wymagan - musze uczeszcza¢ na terapie,
rehabilitacje oraz do wielu lekarzy.

Bardzo prosze o Wasza pomoc! Moje wyniki badan krwi pokazuja, ze jest ze
mna coraz gorzej... Potrzebuje diagnozy, abym w koricu mogta zaczaé sie
odpowiednio leczyé. Niestety sytuacja finansowa moich rodzicow nie
pozwala im na wiecej...

Z Wami bedzie mi o wiele tatwiej, dlatego prosze o cho¢by najmniejszy gest
wsparcial

W imieniu swoim i rodzicéw - DZIEKUJE!
Danusia
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