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Warszawa, WOj. Mazowjg Chie

Nasz Ignas przyszedt na swiat
w listopadzie 2021 roku. Poczatkowo
naszemu szczesciu nie byto konca i nic
nie wskazywato, aby potrzebne byty
jakiekolwiek szczegdlne interwencje czy
wsparcie medyczne. Jednak po jakims
czasie zaczeliSmy zauwaza¢ pewne
trudnosci, ktére wzbudzity nasz niepokdj.

Pd&zniej zaczeto pojawiac sie wiecej niepokoju 7
i smutku, poniewaz zauwazyliSmy u chtopca niepokojace — 3
sygnaly Swiadczace o problemach rozwojowych. Sktonito nas to do wizyty u neurologa,
a badania biochemiczne krwi wykazaly znaczne odchylenia od normy w poziomie
kinazy. Byt to sygnat do rozpoczecia szczegotowej diagnostyki genetycznej w kierunku
dystrofii miesniowej Duchenne’a (DMD). Niestety, wyniki badan potwierdzitly nasze
najgorsze obawy - u lIgnasia zdiagnozowano dystrofie miesniowga Duchenne’a,
nieuleczalng i postepujacg chorobe. Od razu podjeliSmy niezbedne dziatania
terapeutyczne, aby spowolni¢ rozwoj choroby i zapewni¢ naszemu synkowi jak
najlepsza jakos¢ zycia. Obecnie jesteSmy pod statg opiekg specjalistycznych poradni:
rehabilitacyjnej, logopedycznej, kardiologicznej oraz neurologicznej. Rehabilitacja jest
kluczowym elementem terapii, poniewaz pomaga op6zni¢ proces zaniku migsni. Musi
by¢ prowadzona systematycznie w spos6b réwnomierny dla rozwoju catego organizmu,
aby jak najdiuzej utrzymac sprawnos$¢ wszystkich uktadéw w ciele Ignasia. Niestety,
wiele z tych zabiegdéw nie jest refundowanych lub nie w wystarczajgcej skali,
co stanowi wyzwanie w codziennej opiece nad synkiem. Poza tym musimy zapewni¢
Ignasiowi wsparcie logopedyczne, ktére réwniez wigze sie z dodatkowymi kosztami.
Zmagamy sie takze z wydatkami zwigzanymi z dojazdami do specjalistow
oraz zakupem specjalistycznego sprzetu wspierajagcego rozwoj naszego synka, takiego
jak ortezy, przyrzady do masazu czy elektrostymulatory. Wszelkie wsparcie,
ktére otrzymujemy, pozwala nam utrzymac ciggtos¢ terapii Ignasia i wykorzystaé
wszystkie dostepne mozliwosci, aby op6zni¢ rozwdj choroby. Wasza pomoc moze
okazac sie kluczowa w walce naszego Ignasia z dystrofig miesniowg Duchenne’a.
Z calego serca dziekujemy za okazane nam dobro, Rodzice
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