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‘ Przekaz darowizne przelewem:
85 1160 2202 0000 0001 9214 1142
V Tytut przelewu:

5309 Lucja Papiernik
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Numer telefonu: 692 093 760 Sercaw
Tytut: 5309 Lucja Papiernik Maluszka
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Wréblowice, woj. dolnoslaskie

tucja ma 6 lat. Jest pogodnym dzieckiem,
ale od urodzenia zmaga sie z niezwykle
rzadka i ciezka wada genetyczna. Badania
cytogenetyczne wykazaty u niej
nieprawidtowy  chromosom  powstaty
w wyniku translokacji miedzy
chromosomami 3 i 12, co doprowadzito do
jednoczesnego braku czesci materiatu
genetycznego chromosomu 3 oraz
nadmiaru fragmentu chromosomu 12.

Ta podwojna aberracja genetyczna powoduje powazne i nieodwracalne
zaburzenia w rozwoju mozgu, uktadu nerwowego i migsni. W codziennym zyciu
oznacza to, ze tucja choruje na padaczke, ma znaczna hipotonie miesniowa,
praktycznie nie mowi, bardzo szybko sie meczy, potrafi chodzi¢ samodzielnie,
ale nie jest w stanie pokonywac dtuzszych dystansow, dlatego musi korzystac
z wozka, by madc funkcjonowac poza domem, a takze jest pampersowana i nie
zgtasza potrzeb fizjologicznych. Jej organizm od pierwszych chwil zycia zmaga
sie z chaosem genetycznym, ktory zaburza prace kazdej komorki. To nie jest
choroba, z ktorej sie wyrasta ani opdznienie, ktore ,minie”. To rzadka, ciezka
choroba genetyczna, ktéra bedzie towarzyszyc tucji przez cate zycie. Jedyna
szansa na poprawe jakosci jej zycia jest intensywna rehabilitacja
neurologiczna i ruchowa, specjalistyczna terapia neurologopedyczna, leczenie
przeciwpadaczkowe, odpowiedni sprzet ortopedyczny i wozek oraz stata
opieka specjalistow. To wszystko przekracza mozliwosci jednej rodziny.
Dlatego prosimy — pomozcie 6-letniej tucji. Kazda wptata to realna szansa na
to, by mogta dtuzej chodzi¢, mniej cierpie¢ i mie¢ wiecej samodzielnosci.
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Prawdziwa pomoc to bycie :
obok. Zawsze. To wazne.
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