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Maciek urodzit sie w kwietniu 2016 roku
w Czestochowie, razem ze swoja siostra
blizniaczka Justynka. Przez pierwsze miesiace
zycia nic nie zapowiadato tragedii. Rozwijat sie
doktadnie tak samo jak ona. Dopiero z czasem
zauwazyliSmy, ze cos jest nie tak.

Gdy Justynka stawiata kolejne kroki, Maciek
zostawat w miejscu.

Diagnoza przyszta jak wyrok: rdzeniowy zanik miesni typu 2 (SMA2) — ciezka,
genetyczna choroba, ktéra stopniowo odbiera site, sprawnos¢ i samodzielnos¢. Strach
i bezsilnos¢ towarzyszyty nam od pierwszych chwil, gdy ustyszeliSmy, ze nasz synek
moze nigdy nie funkcjonowac jak inne dzieci. Od maja 2019 roku Maciek otrzymuje
refundowany lek — nusinersen. To ogromna szansa, cho¢ terapia jest bardzo inwazyjna
i wymaga regularnych punkcji ledzwiowych. Lek nie leczy SMA, ale spowalnia chorobe
i pozwala walczy¢ o sprawnos¢. Kazdy postep to efekt codziennej, intensywnej
rehabilitacji i ogromnego wysitku. Maciek chodzi do szkoly razem z réwiesnikami, jest
pogodnym i dzielnym chtopcem. Bardzo chce by¢ samodzielny — jego najwiekszym
marzeniem jest usigs¢ bez pomocy drugiej osoby. Aby choroba nie odbierata mu tego,
co juz osiggnal, potrzebna jest stata rehabilitacja, specjalistyczna opieka, sprzet
ortopedyczny i turnusy rehabilitacyjne. To ogromne koszty, ktérym nie jestesmy
w stanie sprosta¢ sami. Kazdy dzien to walka o przyszios¢ Macka.

Dlatego z catego serca prosimy o pomoc. Kazda wptata, nawet najmniejsza, to krok
blizej do wiekszej samodzielnosci Macka. To realna szansa na lepsze jutro dla naszego
syna.

Dziekujemy za kazda forme wsparcia — za dobre stowo, udostepnienie i kazda
zlotowke.
Wiecej o codziennej walce Macka:

B Facebook: Walka Macka z SMA2
https://www.facebook.com/maciekzsma2
% Instagram: macius_sma2
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