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Cieszyn, woj. Slaskie
Stan zdrowia naszego kochanego
Robercika budzit niepokoj lekarzy od
momentu, gdy sie urodzit. Na swiat
przyszedt z niska punktacja Apgar i
obnizonym napieciem miesniowym.
Zagadka jego przypadtosci szybko
zostata rozwigzana- w trakcie badan
przesiewowych wykryto u niego
mutacje odpowiedzialng na
rdzeniowy zanik migsni (SMA) typu I.

Do niedawna byta to choroba, ktdra szybko doprowadzata do catkowitej
niepetnosprawnosci ruchowej i niewydolnosci oddechowej, chore na nig
dzieci nie miaty szansy samodzielnie usigsc czy chodzi¢. Obecnie, na cate
szczescie, mamy lek - Nusinersen ( Spinraza), ktory jest bardzo
nowoczesny i stanowi nadzieje dla niedawno jeszcze nieuleczalnych
dzieci. Robercik zostat zakwalifikowany do terapii tym preparatem i juz
przyjat 10 dooponowych dawek ! Jednak wcigz nie jest to cudowne
antidotum na chorobe,teraz caty cas musimy zapewnia¢ mu skrajnie
intensywna terapie. Zgromadzone srodki pragniemy przeznaczy¢ na
sprzet  ortopedyczny, turnusy rehabilitacyjne, dojazdy oraz
zintensyfikowanie obecnych oddziatywan. Nadzieja dla naszego chtopca
jest wielka, ale koszty olbrzymie i niestety poza naszym zasiegiem.....

Prosimy, dzieki Panstwa pomocy Robercik bedzie mégt wykorzystac
swojg szanse i w przysztosci mie¢ samodzielne, piekne zycie. Dobro
wraca!

Catym sercem kochajaca Roberta rodzina zastepcza.
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