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Kalinka to 1,5-roczna dziewczynka
chora na SMA1 (rdzeniowy zanik
miesni). Wickszos¢é swojego Zycia
spedzita w szpitalu. Urodzita sie
jako pozornie zdrowe dziecko,
ale po pierwszym miesiacu zaczeta
stabnaé.

Choroba postepowata tak szybko, Ze Kalinka przestata oddychac
i musiata zosta¢ reanimowana. Zaden rodzic nie powinien tego
przezywac. To koszmar, ktdry nawiedza nas w snach. Kiedy reanimujg
twoje dziecko, to nie ptaczesz — wyjesz z rozpaczy i bezsilnosci. Na
szczescie udato sie jg uratowac¢, ale konieczne byto wykonanie
tracheotomii. Kalinka jest podtaczona do respiratora przez catg dobe,
cho¢ dzieki rehabilitacji oddechowej jej samodzielne momenty
oddychania wydtuzaja sie. Ze wzgledu na rzadkg mutacje, choroba nie
zostata wykryta w badaniach przesiewowych po porodzie. Kalinka
przyjmuje Spinraze, ale z powodu poznej diagnozy byta zbyt staba na
terapie genowa Zolgensma. Stabo porusza raczkami, nie chwyta zabawek,
a ndzki sa niemal bezwtadne. Ma tez trudnosci z utrzymaniem gtowki
i jedzeniem, karmiona jest przez gastrostomie PEG. Kalinka wymaga
statej rehabilitacji ogdlnorozwojowej i neurologopedycznej. Koszty
leczenia, wizyt u specjalistow i sprzetu sg ogromne, a najwieksze wydatki
wigza sie z turnusami rehabilitacyjnymi. Mimo to widzimy efekty — Kalinka
powoli sie wzmacnia, zaczeta rusza¢ stopami. Intensywna rehabilitacja
i leczenie to klucz do jej sprawnosci i zycia. Prosimy o pomoc w walce
0 nasza matg coreczke.
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