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Witamy, jesteSmy rodzicami trojaczkow:
Szymona, Kai i Mai. Dzieci urodzity sie 8 lipca
2019 roku. Nasz synek Szymek jest zdrowy.
Niestety Kaja i Maja nie mialy tyle szczescia.
Po wielomiesiecznych pobytach w szpitalach
oraz wykonaniu szeregu badan otrzymali$my
druzgocaca diagnoze. Nasze céreczki
choruja na ultra rzadka chorobe genetyczna:
SMARD1, czyli przeponowo-rdzeniowy zanik
miesni. W chwili obecnej w Polsce na te
chorobe cierpi tylko siédemka dzieci, a na
Swiecie znanych jest okoto stu przypadkow.

Nasze corki zmagajg sie z wieloma ograniczeniami fizycznymi. Miaty wykonany zabieg
tracheotomii, dzieki ktéremu moga by¢ wentylowane mechanicznie za pomocy
respiratorow domowych, ktérych uzywajg przez calg dobe. Ponadto przez brak
mozliwosci samodzielnego jedzenia niezbedne bylo wykonanie zabiegu zatozenia
PEGa, przez ktérego sa karmione ni nawadniane.

Naszym priorytetem jest utrzymanie Mai i Kai w jak najlepszej kondycji fizycznej,
spowalnianie konsekwencji postepujgcej choroby oraz zapewnienie im mozliwosci
funkcjonowania w spoteczenstwie na jak najwyzszym mozliwym poziomie. Pomimo
swojej choroby dziewczynki sa bardzo pogodnymi dzieémi, duzo sie usmiechaja
i dzielnie ¢wiczg podczas kazdej rehabilitacji.

Zycie codzienne naszej rodziny nie nalezy do latwych, ale dzieki Panstwa wsparciu
mozemy zapewni¢ naszym corkom niezbedne sprzety medyczne, rehabilitacje,
lekarstwa czy wizyty lekarskie. Dlatego tez zwracamy sie do Panstwa z prosba
o finansowe wsparcie, gdyz nasze mozliwosci nie wystarczajg na pokrycie wszystkich
kosztéw, ktére w naszym przypadku musimy ponosi¢ podwdjnie. Jestesmy wdzieczni
za kazda wptate nawet tg symboliczna.

Dziekujemy za okazate serca,

Rodzice Kai i Mai.
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