PODARUJ

PODATKU 4 ;

To nic nie kosztuje, a moze odmienié¢ mgj los.

Numer KRS: Cel szczegétowy:

0000387207 2836 Matylda Prax

Przekaz darowizne przelewem:

85 1160 2202 0000 0001 9214 1142

Tytut przelewu:

2836 Matylda Prax

vi/

’ Numer telefonu: 692 093 760 ﬁmdﬂfﬁﬂQ}
‘ bllk ‘ Sercaas
ORI\ Tytut: 2836 Matylda Prax Maluszka

ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO




pszczyna, Woj. Siaskiq

Matylda urodzita sie w lipcu 2020 roku.
0Od poczatku jej rozwoéj przebiegat wolniej niz
u réwiesnikow — pézniej zaczeta siedzieé, petzaé,
raczkowac i chodzié. Z biegiem czasu opéznienia
stawaly sie coraz bardziej widoczne i dotyczyty
takze funkcji poznawczych. Po pieciu latach
licznych badan i konsultacji w koricu poznaliS§my
przyczyne jej trudnosci. U Matyldy zdiagnozowano
niezwykle rzadka encefalopatie rozwojowa
i padaczkowa, wariant 74 OMIM #618396,
spowodowang zmiana w genie GABRG2. To
mutacja de novo — nieobecna u rodzicéw,
powstata samoistnie. Choroba jest tak rzadka, ze
na Swiecie opisano jedynie osiem dzieci, a Matylda
jest jedynym przypadkiem w Polsce.

Wedtug literatury medycznej dzieci z tym schorzeniem majg ciezka epilepsje juz
w pierwszym roku zycia i nie méwig. Nasza céreczka rozwija sie inaczej — mowi
pojedyncze stowa i krétkie zdania, a pierwsze napady padaczkowe zarejestrowano
dopiero po jej piatych urodzinach. Niestety choroba ma charakter postepujacy,
a epilepsja jest lekooporna, co oznacza, ze lekarze nie potrafig przewidzie¢ dalszego
przebiegu ani tego, jak beda wygladaty kolejne lata jej rozwoju. Matylda zmaga sie
réwniez z hipotonia miesniowa, trudnosciami ruchowymi, op6znieniem rozwoju
motorycznego oraz autyzmem. Jest pod stata opieka specjalistdw z Instytutu Matki
i Dziecka w Warszawie. Regularnie przyjmuje leki, uczeszcza na rehabilitacje i rézne
terapie, ktére pomagaja utrzymac jej sprawnosc i wspiera¢ rozwéj. W marcu 2026 roku
ponownie jedziemy do Warszawy na kolejne badania kontrolne. Wiemy, ze takie
wyjazdy, konsultacje i proces leczenia bedg towarzyszy¢ nam przez cate zycie Matyldy.
Sa one jednak niezwykle kosztowne — podobnie jak codzienna terapia, rehabilitacja
i specjalistyczne wsparcie, ktérego nasza corka potrzebuje nieustannie.

Bardzo prosimy o wsparcie w tej trudnej i nieréwnej walce z tak rzadka chorobg. Kazda
pomoc to realna szansa na poprawe jakosci zycia Matyldy i utrzymanie jej postepow.

Z catego serca dzigkujemy za wsparcie.
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