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ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO



Police, woj. zachodniopomorskie

Ala to cudowna dziewczynka, ktéra przyszta na
$wiat jako zdrowe dziecko. Od drugiego roku
zycia rozpoczetysmy swoje podréze po SOR-ach
(finalnie stwierdzona astma oskrzelowa),
szpitalach, poradniach, gabinetach lekarskich i
laboratoriach.

Wierzytam, Ze to co sie dzieje z coreczka ma
przyczyne i szukatam diagnozy. W 2021 udato
sie ustalié¢ przyczyne - PMNDS (PARENTI-
MIGNOT NEURODEVELOPMENTAL SYNDROME),
spowodowane mutacja w genie CHD5.

Ala cierpi na catoSciowe zaburzenia rozwojowe, pod postacia m.in. padaczki, choroby
schizoafektywnej, autyzmu, Pandas, ubytku stuchu i zaburzen CAPD, niepetnosprawnosci
ruchowej, probleméw kardiologicznych i gastroenterologicznych, regresu intelektualnego,
zaburzen piramidowych i somatyzacyjnych.

Wykonane w UK badanie ION Profile, aminokwasy i badania metaboliczne genetyczne wykazaty
zaburzenia mitochondrialne i metylacyjne, ktére powoduja uszkodzenia w kazdym mozliwym
uktadzie.

Koszt 1-1,5 miesiaca suplementacji to prawie 600zl (bez lekéw branych na state). Do tego
dochodza wizyty u wielu specjalistow, terapie, zajecia dodatkowe i rehabilitacja oraz turnusy
rehabilitacyjne. W biezacym roku czekaja Ale wlewy z immunoglobuliny.

Dotychczasowe badania genetyczne wykazaty réwniez predyspozycje nowotworowe (m.in.
glejaka czy piersi). Stad koniecznos¢ objecia Ali opieka onkologiczna.

Mamy zlecone réwniez badania specjalistyczne OAT, Organix, ktdre tez kosztuja.

Petna nadziei zwracam sie do Parstwa z prosba o pomoc w gromadzeniu funduszy na kosztowna
rehabilitacje, konsultacje specjalistyczne, leczenie, na turnusy rehabilitacyjne, badania ktdre
moga okazac sie dla Ali zbawienne oraz na wszystkie wydatki, ktore pozwola mojej coreczce w
leczeniu i walce o normalne funkcjonowanie.
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Maluszka obok. Zawsze. To wazne. LSS aitie
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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