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Lilianka przyszta na $wiat 25 czerwca 2016 roku z rozlegta malformacja kapilarna. Zmiany naczyniowe
obejmowaty wieksza czesc ciata, w tym takze twarz oraz gfowke. W |erwszK‘m roku zycia Lila Frzeszfta
szereg badan w celu sprawdzenia czy wystepuije u niej Zespot Sturge Webera. Na szczescie okazato sig, ze
malformacja pbejmufe gtownie skore, a w. moézgu nie ma zmian naczyniowych. Lila od poczatku swojego
zycia zmaga sie z wieloma nietolerancjami i alergiami pokarmowymi oraz alergiami wziewnymi.

W lutym 2020 roku Lili przeszta nieokreslone, o nieznanej etiologii autoimmunologiczne zapalenie mézgu i
rdzenia kre; oyvego. W czasie choroby ujawnita sie réwniez padaczka ogniskowa wtérnie uogdlniona.
Lilianka spedzita dtugie tygodnie w szpitalu walczac o zycie i zdrowie.

W wyniku zapalenia mézgu nasza céreczka przestata chodzi¢ i méwic. Musiata sie tego wszystkiego uczyc
ponownie. Wystapita u niej rowniez silna plasawica. Do dnia dzisiejszego pozostat Lili niedowtad, ktéry
doprowadzit do poczatkéw skoliozy. Ataksja rdzeniowo-moézdzkowa, labilnos¢ emocjonalna i wada
Wymowy.

Od czasu zachorowania Lila jest systematycznie hospitalizowana w Klinice Neurologii w Centrum Zdrowia
Matki Polki gdzie otrzymuje wlewy zimmunoglobulin oraz sterydy.

W domu iest w trakcie terapii immunosupresyjnej, {Jrzyjmqje. leki przeciwpadaczkowe, antyhistaminowe
oraz wiele suplementéw przeciwzapalnych.” Jest rowniez na diecie bezglutenowej, “bezcukrowej,
beznabiatowej, oraz antyhistaminowej. Od zesztego roku ma wdrozong takze diete Low Foodmap
poniewaz ostatnie badania wykazaty, ze jelita Lili sg wciaz w bardzo ztym stanie.

Autoimmunologiczne zapalenie mézgu jest choroba wcia]ri mato poznang i stawiajaca przed nami wiele
znakow zapytania. Dlatego walka o zdrowie i przysztos¢ Lili' trwa kazdego dnia. Ze wzgledu na
przyjmowane przez Lile leki obnizajace odpornos¢, kazda infekcja jest dla niej duzo wiekszym zagrozeniem
niz W przypadku osoby z poprawnie dziatajacym systemem immunologicznym. Niesie za soba réwniez
ogromne ryzyko pogorszenia jej funkcjonowania neurologicznego oraz fizycznego.

Nie wiemy czy Lila bedzie mogta w przysztosci przestac przyjmowac leki immunomodulujace.

Jako rodzice musimy zrobi¢ wszystko co moze nam pomdc zrozumie¢ dlaczego choroba zaatakowata Lile,
Wualz mu5|g1y wykonywac szereg badar nierefundowanych w naszych kraju, aby jak najbardziej pomdc Lili
w walce o zdrowie.

Nasza céreczka caty czas wymaga opieki wielospecjalistycznej, statej rehabilitacji ruchowej, sensorycznej
oraz neurologopedycznej.

W tym miejscu kierujemy do Panstwa apel o pomoc. Paristwa wsparcie pomoze nam lepiej zadba¢ o
odpowiednie leczenie i rehabilitacje naszej céreczki Lilianki co realnie przyczyni sie do poprawy jej
sprawnosci i jakosci zycia.

Wdzieczni za okazane serce i pomoc,

Rodzice Lilianki
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K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE15%PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP)

Nalezy poda numer wpisu do Krajowego Rejestru Sadowego (numer KRS) organizaci wybrane] Z wykazu prowadzonego na podstavie
ochgbnych przepisbw oraz wysokosé kwoty na jej zecz.

L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatnicy, ktérzy wypelnll czeé K, w poz. 134 moga podat cel szczegélowy 15% @ zaznaczajac kvadrat w poz. 135, wyrazé zgode na
praskazanie OPP swojego imienla, nazwiska | adresu wraz 2 Informacig o kiwocie 2 poz. 133. W poz. 136 mozna podat dodatkowe Informacie,
p. vt
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