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Miejscowos¢: Biedrusko | Wojewo6dztwo: wielkopolskie
Poznaj historie naszej corki...

Nasza céreczka urodzita si¢ jako zdri
nie wskazywato, ze bedzie cierpi
chorobe genetyczng. Pola ma 3,
11 miesigca zycia cierpi na
doszio tez op6znienie rozwoj
sensoryka. Mimo zapewnie
"wyrosnie" z padaczki, zdecyd
reke na kosztowne badania g
chwili rozmowy z profesorem,
badanie i przekazat wynik, czuje$
zawalit.

Do ostatnich dni miatam nadzieje, ze cérka faktycznie z wiekiem wyzdrowieje. Nies
Pola cierpi na ultrarzadki zesp6t neurorozwojowy CSNK2B - chorobe Poiriera-Bienvenu
(POBINDS). Charakterystyczne dla tego zespotu jest to, ze dziecko zaczyna chorowac
na padaczke przed ukoriczeniem 2 roku zycia, moze mie¢ zaburzenia zwigzane m.in. z
mowa oraz istnieje ryzyko niepetnosprawnosci intelektualnej. Ta wada genetyczna jest
stosunkowo nowa i cierpi na nig mniej niz 70 os6b na catym $wiecie. Od ubiegtego roku,
Pola uczestniczy w zajeciach z hipoterapii oraz ma przyznane zajgcia z WWR. W
zwiazku z powaga diagnozy, wiem, ze pét godziny zajec¢ logopedycznych tygodniowo to
dla Poli za mafo... Chcieliby$émy razem z mezem zapewnic¢ Poli jak najlepszg przysztosé
dlatego potrzebujemy wsparcia finansowego, aby méc pogtebi¢ terapie logopedyczig =
nawet do kilku godzin tygodniowo. Dodatkowo planujemy zapisa¢ Pole na ti
€ ilitacyjne, ktérych koszty sigegaja czasami nawet kilkunastu tysiecy
~ktére takze moga pozytywnie wplynaé na rozwoj naszej corki sg: T /
apia, terapia pedagogiczna i psychologiczna oraz by¢ moze
ltacje zwigzane z komunikacjq alternatywna. Niestety,
placowek, ktore moglyby realizowac¢ te terapie, wig

czni za okazang
wiemy, ze wielo

P ‘eczkil Wierze, ze dol
calego serca za wsparcie nas w tym trudnyn% lencie

S"e"idé‘ﬁ
dl a
szka
oRoAMACI mmnu PuBLICZNEGD
K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1,5% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP) e e s b D e S i
pod wrebnych prze ysokost ks




