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> Numer telefonu: 692 093 760 Sercaw
bhik Maluszka

Tytut: 6212 Lena Kazmierczak

ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO



Bydgoszcz, woj. kujawsko-pomorskie

Jestem mama Leny i dosztam do momentu,
w ktérym potrzebuje Waszej pomocy. Moja
coreczka od urodzenia wydawata sie
zdrowym dzieckiem, jednak z czasem
zaczetam zauwazaé, Ze nie rozwija sie tak
jak jej rowiesnicy. Nie lubita lezeé na
brzuszku, nie raczkowata, a swoje
pierwsze kroki postawita dopiero w wieku
dwdch lat.

Poczatkowo lekarze uspokajali mnie, ze kazde dziecko rozwija sie w swoim tempie.
Niestety, ewentualna choroba mogta w tym czasie postepowac niezauwazona. Byt to tez
poczatek pandemii COVID-19, kiedy dostep do specjalistow byt bardzo ograniczony.

0d 2020 roku nasze zycie to nieustanna walka o zdrowie Leny. Jestesmy pod opieka wielu
specjalistow - rehabilitantow, neurologéw, urologa, gastrologa, immunologa,
neurologopedow, okulisty, psychologa, genetykow, kardiologa oraz poradni metabolicznej.
Przeprowadzono liczne badania, m.in. w kierunku SMA i choroby Pompego, ktore na
szczesécie zostaty wykluczone. Jezdzilismy po catej Polsce, szukajac odpowiedzi. Dzieki
zbioree $rodkow udato sie wykona¢ prywatne badanie WES trio, ktére w styczniu 2025
roku pozwolito postawi¢ diagnoze - rzadka mutacja genu AGO1. Mutacja ta odpowiada za
zaburzenia neurorozwojowe, opoznienia W rozwoju mowy, nieprawidtowosci behawioralne,
napady padaczkowe oraz obnizone napiecie miesniowe.

Obecnie jedyna szansa dla Leny jest intensywna i systematyczna terapia, ktora pozwoli jej
funkcjonowac jak najlepiej. Pomimo ogromnego wysitku i codziennej pracy, jej napigcie
migsniowe nie ulegto jeszcze poprawie — ale co najwazniejsze, stan zdrowia Leny nie
pogarsza sie. To dla nas znak, ze warto walczyc¢ dalej.

Dlatego z catego serca zwracam sie do Was z prosba o wsparcie, bysmy mogli zapewnic¢
Lenie jak najwiecej terapii i specjalistycznej opieki. Kazda wptata — nawet najmniejsza —
przybliza nas do celu i daje nadzieje na lepsze jutro. Prosze, pomozcie nam w tej walce
o zdrowie i przysztos¢ Leny.
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Serca@mawdmwa pomoc to bycie
_Maluszka opok zawsze. To wazne.
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Wyslij SMS o tresci

JESTEM 6212
pod numer 75142

Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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