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»~Potrzebna jest milos¢; dzis dostaliSmy jeszcze nadzieje i
wiare”. Mama chorej Marysi dziekuje za okazana pomoc

data aktualizacji: 2021.12.28

Organizatorom, darczyncom i licytujacym - wszystkim, ktorzy przyczynili sie do organizacji
i przeprowadzenia Charytatywnego Gminnego Kiermaszu Bozonarodzeniowego, dziekuje
mama jednej z dziewczynek, do ktorej w ramach tej akcji trafita pomoc.

7. edycja gminnego kiermaszu odbyla sie w Lasecznie przed Swietami.

- Dzieki ofiarnosci i zaangazowaniu ludzi dobrego
serca zebraliSmy dla oséb potrzebujacych kwote 3
845 1zl - podaje w podsumowaniu organizator
charytatywnego przedsiewziecia - Gminny Osrodek Kultury
w Lasecznie. - Zostala ona ofiarowana czworgu dzieci.
Wsparcie na potrzeby zwigzane z
rehabilitacja/leczeniem otrzymali: Marysia Musinska,
Maciej i Michal Ruteccy i Wiktor Prusakowski.



Wszystkie dzieci pochodza z gminy Ilawa.

Od jednej z mam, Pani Malgorzaty Rutyny - Musinskiej, dotarty juz podziekowania za okazang
pomoc. Jak podkreslita mama Marysi, takie wsparcie daje rodzinie poczucie, ze w trudnej walce o
godne zycie niepetnosprawnego dziecka nie sa osamotnieni. Pelna tres¢ listu ponize;j.

"Marysia - 12-letnia dziewczynka cierpi na rzadka
chorobe centralnego ukladu nerwowego - pachygyrie,
czyli szerokozakretowos¢ kory mozgowej.

Konsekwencja pachygyrii jest niepetnosprawnos¢
psychoruchowa. Obnizone napiecie mieSniowe
uniemozliwia dziecku samodzielne chodzenie. Marysia nie
chodzi, do przemieszczania uzywa wozka inwalidzkiego.
Dziewczynka ma rowniez trudnosci z jedzeniem i
potykaniem, co spowodowato koniecznos¢ zalozenia
gastrostomii. Pachygyria jest przyczyna padaczki w tej
najbardziej trudnej postaci, czyli padaczki lekooporne;.

Szerokozakretowosé to nieuleczalna choroba, ktéra
oddziatuje na funkcjonowanie catego organizmu, dlatego
zmagajace sie z nig dzieci wymagaja nieustannej opieki. W
naszym przypadku spowodowato to rezygnacje z zycia
zawodowego jednego z rodzicow. Stosowane jest leczenie
objawowe, ktére ma na celu jak najlepsze usprawnienie
funkcjonowania dziecka. Leczenie pachygyrii obejmuje
farmakoterapie, w ktorej szczegolne miejsce zajmuja leki
przeciwpadaczkowe. Obok leczenia farmakologicznego
konieczna jest stala, intensywna rehabilitacja ruchowa.

Do walki o zycie, usprawnianie dziewczynki
potrzebna jest obok srodkow finansowych ogromna
determinacja, sila i przede wszystkim milos¢. Dzis
dostalisSmy jeszcze nadzieje i wiare, ze nie jestesmy w
walce o0 godne zycie dziecka sami. Dziekujemy
wszystkim, ktorzy przyczynili sie w jakikolwiek



sposéb do zorganizowania, przeprowadzenia i
wsparcia Charytatywnego Kiermaszu
Bozonarodzeniowego z inicjatywy Gminnego Osrodka
Kultury w Lasecznie. Zebrane na nim i przekazane
srodki finansowe zostana przeznaczone na dalsza
rehabilitacje Marysi."

Marysi mozna wciaz pomoc - na przyktad przy okazji rozliczenia roku 2021 przekazujac na jej
leczenie i rehabilitacje 1% swojego podatku. Dziewczynka jest podopieczna Fundacji Dzieciom
Zdazy¢ z Pomoca. Numer KRS: 0000037904, z dopiskiem: 11329 Maria Musinska. Tak opisane
darowizny na pomoc i ochrone zdrowia sa przyjmowane takze na konto fundacji, numer: 42 2490
0005 0000 4600 7549 3994.

Red. kontakt@infoilawa.pl na podstawie: GOK Laseczno.
Fot. archiwum prywatne.
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