
éxit de la festa a favor de la nena afectada de Leigh

Els pares de la nena afectada per la s鱈ndrome de

Leigh, amb la seva f illa i el seu f ill, dissabte, a la festa.

Prop de cinc-centes persones van assistir dissabte a la festa que es

va fer a la sala polivalent de Bescan� a favor d'una nena de vuit

anys que t� la s�ndrome de Leigh, una malaltia de les anomenades

rares o minorit�ries. Els pares d'aquesta nena, la fam�lia

Llaus�s-Nadal, els promotors de la festa, estan molt satisfets de la

resposta que va tenir la convocat�ria entre les entitats i els ve�ns,

als quals estan molt agra�ts, i han destacat l'actuaci�

desinteressada de Jordi Tonietti, aix� com el supor t que van rebre

de l'hospital Vall d'Hebron de Barcelona i de l'Ajuntament de

Bescan�. L'objectiu de la festa era doble: recollir fons per fer front a

algunes de les despeses derivades de la malaltia i sensibilitzar la

poblaci� sobre l'exist�ncia de la s�ndrome de Leigh, un desordre

neurodegeneratiu progressiu que provoca una depend�ncia del 100%.

La fam�lia Llaus�s-Nadal fa difusi� del cas de la seva f illa a trav�s de les xarxes socials Ðtenen una p�gina al

Facebook, Tots per la Mar tinaÐ, del web www.sindromeleigh.org i tenen un n�mero de compte ober t per a les

persones interessades (21000995770100436233).
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