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Nasza céreczka Adelina przyszta na swiat w lipcu 2020 roku. Pojawita sie w naszym
zyciu jako pozornie zdrowa dziewczynka, ktéra otrzymata 10 punktéw w skali Apgar.
Po pieciu tygodniach zaczeliSmy obserwowac niepokojace symptomy. Zastanawiat
nas cichy ptacz naszej céreczki, stabsze ruchy rak i zanik lub tylko minimalny ruch
nézek. Szereg badan pozwolit postawic diagnoze, ktéra spadta na nas jak grom...

Adelina choruje na rdzeniowy zanik miesni typu pierwszego (SMA 1). Jest to genety-

czna choroba o ostrym przebiegu, ktéra sprawia, ze na dzien dzisiejszy nasza coreczka

nie potrafi unosi¢ gtowki, nie jest w stanie przewrdcic¢ sie samodzielnie na brzuszek,

graz muksi by¢ wspomagana oddechowo, gtéwnie noca, a takze podczas dziennych
rzemek.

Obecnie Adelina otrzymuje Spinraze - refundowany w Polsce lek, dzieki ktéremu
delikatnie zaczetfa poruszac raczkami i nézkami. Niestety, Spinraze podaje sie poprzez
niezwykle bolesne wktucie ledzwiowe, dlatego szczytem naszych marzen jest
mozliwo$¢ podania naszej coreczce leku Zolgensma, w postaci bardzo skutecznej,
jednorazowej terapii genowej, ktéra pozwoli zatrzymac chorobe. Niestety koszt tej
terapii to okoto 9 milionéw ztotych... Dlatego w tym miejscu pragniemy zwrdcic sie do
Panstwa z prosba o wsparcie nas w walce o zdrowie i zycie naszej céreczki! Bez
Panistwa wsparcia nie bedziemy w stanie zapewni¢ Adelinie najlpeszej z mozliwych
terapii oraz intensywnej rehabilitacji, bez ktorej nasza coreczka wkrétce moze przestac
samodzielnie oddychac...

Za kazdy gest wsparcia z catego serca dziekujemy! Mamy nadzieje, ze ofiarowane
przez Panstwa dobro powréci do Panstwa ze zdwojong sita!

Wodzieczni za okazane serce
Rodzice Adeliny

& K. w poz. 134 moga poda cel szczegslowy 1%, a zaznaczaiac kwadral W poz.
T P S IR DG T i B S B

Miejscowos¢: Warszawa
Wojewoddztwo: mazowieckie




