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JesteSmy rodzicami 13-lethiego
Nikodema, ktéry cierpi na pierwotne
uszkodzenie miesni oraz uszkodzenie
genu col6a3 odpowiadajacego za
dystrofie miesniowa kolagen VI. Jest to
powazna choroba genetyczna,
atakujaca gtéwnie chtopcéw, ktéra
powoduje postepujace ostabienie
i degeneracje miesni. Obecnie na
diuzsze dystanse syn korzysta
z recznego wozka inwalidzkiego.

Jeszcze rok temu Nikodem byt zdrowym, energicznym i petnym radosci
chlopcem. Swietnie radzit sobie w szkole, kochat jazde na rowerze i cieszyt
sie beztroskim dziecinstwem. Niestety w lutym 2024 roku jego stan zdrowia
gwattownie sie pogorszyt. Nagle przestal samodzielnie wchodzi¢ po
schodach, wstawa¢ z podiogi, pojawily sie trudnosci z mowg, ogromna
meczliwo$¢ i problemy z oddychaniem po wysitku. Zycie naszej rodziny
zmienito sie z dnia na dzien. Dzi$ Niko$ nie chodzi juz do szkoly — uczy sie
w trybie indywidualnym w domu. Codziennie zmaga sie z bdlem i coraz
wiekszym ograniczeniem sprawnosci. Kazde badanie w szpitalu to walka o
termin i mozliwos¢ diagnostyki.

Nikodem potrzebuje statej rehabilitacji, terapii czaszkowo-krzyzowej,
turnuséw, sprzetu rehabilitacyjnego i opieki wielu specjalistow. Dlatego z
calego serca prosimy o wsparcie. Kazda, nawet najmniejsza wptata ma dla
nas ogromne znaczenie. Wierzymy, ze dzieki ciggtej terapii uda sie op6zni¢
rozwéj choroby i da¢ Nikodemowi szanse na zycie z Jak najmnlejszym
bélem. .

Z gory dziekujemy za kazdg pomoc.
Rodzice Nikodema
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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