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Poznaj historie mojej corki...

Melania to mata wojowniczka, urodzona w grudniu 2017 roku, ktéra
chorobg - rdzeniowym zanikiem miesni (SMA 1). Gdy do mai
badania genetycznego, wiedziatam, ze cate nasze zycie zostanie
do nogami i juz nigdy nic nie bedzie takie samo. SMA to cho
ciezko o niej swobodnie opowiada¢. Nieleczona - wyniszcza
bezruch, a na koricu odbiera choremu zyciodajny oddech.

Melania od pazdziernika 2019 roku przyjmuje Spinraze - piel
opracowany w celu przyczynowego leczenia rdzeniowego zanik
preparatu polega na podniesieniu w motoneuronach poziomu bial
niedobor jest przyczyna tej strasznej choroby. Dzieki zwiekszonej ilosc
degeneracja motoneuronéw zatrzymuje sie i choroba przestaje postepowac.
miesnie chorego nie ulegly jeszcze zaawansowanemu zanikowi, to w potaczeniu z
wiasciwa fizjoterapia i wielospecjalistyczna opieka medyczng lek ten moze w znaczacy
spos6b wplywac na poprawe jego stanu. W zwiazku z tym Melania pozostaje pod stata
opieka wielu specjalistéw: chirurga, ortopedy, pulmonologa, lekarza rehabilitacji oraz
neurologa. Niezbedne jest takze state zaopatrywanie mojej céreczki w niezwykle
kosztowny sprzet ortopedyczny: ortezy, pionizatory, gorsety i kombinezony
stabilizacyjne, wézek aktywny i specjalne obuwie.

Poniewaz dobry stan zdrowia i widoczne postepy w codziennym funkcjonowani
unkiem dalszego udzialu w programie lekowym, pragne z catego serca
a_ 0 pomoc Ww zapewnieniu Melanii jak najlepszych warunk
j\rehabilitacji. Kazdy Panstwa gest w realny sposéb wply]
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