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W pazdzierniku 2018 roku powitaliSmy na Swiecie nasze ukochane
bliznieta. Niestety bardzo szybko okazato sig, ze jeden z naszych synkow —
Kubus$ zmaga sie z okrutna chorobg - rdzeniowym zanikiem miesni typu I.

Od pierwszych tygodni zycia Kubus jest intensywnie rehabilitowany, a od
4 miesigca zycia regularnie stawia sie w szpitalu na leczenie nusinersenem.
W sierpniu 2021 roku dzieki wsparciu wielu wspaniatych oséb otrzymat
terapie genowa Zolgensma, dzieki ktorej jego organizm bardzo sie
wzmochit. Mimo wszystko juz do konca swojego zycia Kubus$ bedzie
zmagac sie ze skutkami choroby, ktéra juz zdazyta wyrzadzic w jego
matym ciele ogromne spustoszenie. Niestety powrét do petnej sprawnos-
ci nie bedzie mozliwy. Nie poddajemy sie jednak i kazdego dnia walczymy
o kazdy, nawet najmniejszy postep, a kazdy taki krok do przodu niezwykle
nas cieszy.

Codzienno$¢ Kubusia to nieustanna walka z chorobg i proba odzyskania
utraconych umiejetnosci. To regularnie ¢wiczenia, pionizacja, woézek
inwalidzki oraz respirator, ktéry co noc pozwala odpoczaé jego miesniom
odpowiedzialnym za oddychanie. Nasz ukochany synek w dalszym ciagu
potrzebuje intensywnej rehabilitacji, specjalistycznych sprzetéw oraz
opieki specjalistéw znajacych specyfike jego ciezkiej choroby. Dlatego
kierujemy do Panstwa nasz apel o pomoc. Sami nie jesteSmy w stanie
wygrac tej trudnej walki...

Dziekujemy za kazdy, nawet najmniejszy gest!
Rodzice Kubusia
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