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Poznaj historie naszego syna...

Maciek urodzit sie w kwietniu 2016 roku wra
blizniaczka Justynka. Maciek to matysc.
ktéry choruje na Rdzeniowy Za
(SMA2). Jest to choroba o podtozy
polega na stabnieciu kolejnych pag
ze dziecko z biegiem czasu coraz
sprawnos¢, ale rowniez samodzi€
zycia Macius rozwijat sie tak, jal
Pdézniej réznica w ich umiejetnosci
widoczna. ZaczeliSmy wedrowke
rehabilitantach. Kiedy wykonali$my b
dowiedzieliSmy sie, ze powodem
ruchowych jest SMA2.

Postawiona diagnoza byta dla nas jak wyrok. Sama mys$l, ze nasz maly synek nie bedzie
mogt jes¢, moéwi¢, siedzie¢, chodzi¢ czy bawi¢ sie jak kazde inne dziecko, byta dla nas
ogromnym ciosem. Nagle zostaliSmy postawieni przed faktem, ze nasze dziecko moze nie
mie¢ nigdy normalnego zycia.

Dzigki refundacji od maja 2019 roku otrzymuje magiczny lek Nusinersen, poprzez punkcje
ledZzwiowg czyli inwazyjny zabieg, ktéry polega na wprowadzeniu igly punkcyjnej do
przestrzeni podpajeczynéwkowej kregostupa, miedzy kregami w jego odcinku Iedzwmwym
Dzigki lekowi Nusinersen oraz ciggltym ¢wiczeniom ma wiecej sity do codziennych zmaga
Maciu$ zaczat chodzi¢ wraz z réwiesnikami do normalnej szkoty podstawowej. Walczy,
samemu usig$¢ bez niczyjej pomocy. My walczymy o to, aby mogt opuscic w
© owlasgx:h nogach. ChcielibySmy, aby chodzit..., aby spetnit swoje marzenia

atna rehabilitacja fizjoterapeutyczna, fachowa opieka
yczne oraz uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych
finansowymi. Jednoczesnie tylko to, wraz z podanie
y$ bedzie chodzit. Zatrzymac, ale nie wyleczyc!
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K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1,5% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
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