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Srem, woj. wielkopolskie

Pola ma 8 lat i mimo powaznej
choroby codziennie z uémiechem
odkrywa swiat. W lutym 2025 r.
zdiagnozowano u niej rzadka,
postepujaca mutacje w genie KIF1A,
ktora prowadzi do degeneracji uktadu
nerwowego. Juz teraz Pola zmaga sie
z zanikiem nerwow wzrokowych,

a w przysztosci moga pojawic sie
kolejne objawy odbierajace jej
sprawnosé.

Na $wiecie znanych jest zaledwie okoto 600 przypadkow tej mutacii,
w Polsce — mniej niz 10. Wiedza o chorobie jest ograniczona, a leczenie
przyczynowe jeszcze nie istnieje. Nadzieje daja badania prowadzone

w Bostonie, gdzie planujemy zabra¢ Pole na diagnostyke i konsultacje.

Na co dzien robimy wszystko, by wspiera¢ rozwoj Poli — uczeszcza na
terapie SI, neurologopedyczng i pedagogiczna, jest pod opieka neurologa
i okulisty. Potrzebuije tez rehabilitacji neurologicznej. Te dziatania pomagaja
jej utrzymac sprawnosc, ale wiaza sie z duzymi kosztami, ktore stale rosna.

Wierzymy, ze z Waszym wsparciem Pola bedzie miata szanse na lepsze,
bardziej samodzielne zycie i udziat w przysztej terapii genowe;.

Dziekujemy z catego serca,
Rodzice Poli
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