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6172 Alicja Mul

Numer KRS Fundacji: 0000387207 q
Cel szczegotowy: 6172 Alicja Mul v

& D

fundacja

{ bllk Numer telefonu: 692 093 760 Sercaw

Tytut: 6172 Alicja Mul Maluszka



Soshowiec, woj. Slaskie

Alunia - nasza wyczekana,
ukochana coreczka - jest
nieuleczalnie chora. Diagnoza,
z ktora przyszto nam sie
zmierzy¢, zburzyta caty nasz
$wiat.

Alunia cierpi na ultrarzadkg chorobe genetyczng - INADfPLAN
(neurodegeneracja zwigzana z mutacjg w genie PLA2G6).

To choroba wystepujaca u zaledwie 1 na milion urodzen. W Polsce i na
Swiecie nie ma drugiego dziecka z identycznymi wariantami genetycznymi jak
nasza coreczka - jest wiec jedyna w swoim rodzaju. Na catym Swiecie
opisano tylko kilkaset przypadkow INAD, ale zaden z nich nie jest taki sam
jak u Aluni. To sprawia, ze kazdy dzien to dla nas nowe wyzwania,
niepewnosc i nadzieja.

Obecnie trwaja badania nad terapia genowa, ktore daja $wiatetko w tunelu —
nadzieje, ze w przysztosci pojawi sie szansa na zatrzymanie lub spowolnienie
choroby.

Aby wzig¢ w nich udziat i zapewni¢ Aluni specjalistyczna opieke, rehabilitacje
oraz wsparcie medyczne, bedziemy potrzebowac pomocy materialne;.
Dlatego zwracamy sie do Panstwa z prosbha o wsparcie.

Dziekujemy za kazdy gest!
Rodzice Aluni
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