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tzy same naptywaja do oczu, kiedy przychodzi nam opowiadac te historie... U naszego
synka, jednego z blizniat, zdiagnozowano $miertelna chorobe - SMA! Migsnie Filipka
umieraja, a wraz z nimi gasnie zycie! Choroba postepuije, a szansa na jej powstrzymanie
jest najdrozszy lek swiata! Btagamy o pomoc - musimy zrobi¢ wszystko, zmobilizowac
sity, aby ratowac synka...

25 sierpnia 2020 roku w 36 tygodniu cigzy na swiat przyszty blizniaki - Filipek i Kubus.
Kubu$ juz na samym starcie byt silniejszy - otrzymat 10 punktéw w skali Apgar,
podczas gdy Filipek zaledwie 5. Chtopcy byli rehabilitowani, rozwijali sie dobrze, ale
gotym okiem byto wida¢, ze Kubus jest silniejszy. Fakt, ze chtopcy sa wczesniakami,
uspit nasza czujnosé. Nikt nawet nie podejrzewat, Ze u Filipka moze sie co$ dzia¢, ze to
nie skutki wczesniactwa, a podstepna i bezwzgledna choroba, ktéra rozwija sie w
organizmie naszego matego synka...

Pogtebiajace sie réznice rozwojowe miedzy dzie¢mi zaprowadzity nas do gabinetu
neurologicznego, a nastepnie do szpitala, gdzie Filipek zostat poddany diagnostyce, w
tym réwniez genetycznej. Wyniki przyszty 8 listopada 2021 roku wieczorem... U
naszego synka wykryto SMA 2 - rdzeniowy zanik migsni, bardzo rzadka genetyczng
chorobe, ktéra degraduje miesnie odpowiedzialne za ruch, ale tez modwienie,
potykanie, oddychanie! Nieleczona prowadzi do tragedii...

W Polce leczenie odbywa sie poprzez leczenie farmakologiczne, ktore hamuje postepy
choroby, ale niestety jej nie powstrzymuje. Jest jednak nadzieja na catkowite
zatrzymanie SMA - terapia genowa lekiem Zolgensma, ktérego koszt to ponad 9
milionéw ztotych. JesteSmy zrozpaczeni, ale tez wierzymy w cud - w to, Ze tysiace
wielkich serc zjednocza sie, aby poméc nam ratowac synka. Prosimy, badZ z nami w tej
walce, przytacz sie do zbiodrki. Kazdy gest ma dla nas ogromne znaczenie - jest na
wage zycia naszego dziecka!

Wdzieczni rodzice Filipka
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