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Marki, woj. mazowieckie

Jeste$my rodzicami
czterech wspaniatych corek:
Aleksandry (ur. 2005), Alicji
(ur. 2009), Anny (ur. 2015) i

Anieli (ur. 2018).

Niestety, tylko nasza najstarsza corka jest zdrowa, a mtodsze
cierpia na rzadka chorobe metaboliczna spowodowang mutacja
genu PIGT, ktora zaburza glikozylacje biatek.

Choroba objawia sie m.in. stabym napieciem migesni, padaczka,
zaburzeniami psychomotorycznymi, stabowidzeniem, choroba
nerek i wada serca.

Dziewczynki maja trudnosci z rownowaga, mowa i poruszaja sie
na wozkach inwalidzkich lub z pomoca. Kazdego dnia walczymy
0 ich zdrowie, ale koszty leczenia, rehabilitacji i sprzetu
ortopedycznego sa ogromne.

Prosimy o wsparcie dla naszych corek!
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