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"Kalinka 2,5-letnia dziewczynka chora
na SMA1 (rdzeniowy zanik miesni).
Wiekszo$é swojego zycia spedzita

w szpitalu. Urodzita sie, jako
wydawatoby sie zdrowe dziecko.
Po skonczeniu pierwszego miesiaca
zaczeta stabnagé.

Niestety przez szybko postepujaca chorobe Kalinka tak bardzo ostabta, ze
przestata oddycha¢ i byta reanimowana. Zaden rodzic nie powinien widzie¢
reanimacji wtasnego dziecka. Jest to przezycie, ktore nawiedza nas-rodzicow
w koszmarach co jakis czas. Jak reanimuja twoje dziecko, to nie ptaczesz, tylko
wyjesz, to jest dzikie zwierzece wycie. Z rozpaczy, z bezsilnosci... Cate szczescie
udato sie! Niestety nasza coreczka musiata mie¢ zrobiong tracheotomie.
Aktualnie jest podtaczona pod respirator prawie cata dobe. Dzieki rehabilitacji
oddechowej, momenty, kiedy radzi sobie sama oddechowo, sa coraz dtuzsze.
Z powodu bardzo rzadkiej mutacji choroba nie zostata wykryta w badaniach
przesiewowych zaraz po porodzie. Kalina przyjmuje Risdiplam, poniewaz
z powodu tak p6znej diagnozy na terapie genowg Zolgensma byta zbyt staba.
Kalinka stabo rusza raczkami, nie potrafita chwyci¢ zabawki, ale od pewnego
czasu juz potrafi utrzyma¢ co$ w raczkach, takze nozkami zaczeta delikatnie
ruszac. Problemy sa réwniez z utrzymaniem i przekrecaniem gtéwki. Kalina ma
tez trudnosci z jedzeniem. Jest karmiona poprzez gastrostomie Peg. Kalinka
oprocz leku wymaga statej rehabilitacji zaréwno ogolnorozwojowej, jak
i neurologopedyczne]. Niemate koszty wiaza sie rowniez z wizytami
u specjalistow i zakupem niezbednego sprzetu. Efekty kosztownych turnuséw
sa widoczne, dlatego nie mozemy tego zaprzepasci¢. Leczenie plus bardzo
intensywna rehabilitacja to klucz do sukcesu, do zycia i sprawnosci naszej corki.

< Prawdziwa pomoc to

fundacja ? 7 uan o
Slt\e/lrcla@ bVC'eTObok-_ZaWSZQ- Wyslij SMS o tresci
O wazne.

K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1 PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU J ESTEM 4299

PUBLICZNEGO (OPP) s RS) coganizac wyrane 2 vz powadzonego
o

pod numer 75142

Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).

= plus &




