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Poznaj hlstorlq naszego synda...

Kubus to dzielny chtopiec, ktor€g
ciezkimi i rzadkimi chorobami
zanik miesni, wrodzone
pajeczynéwki, zespét czescia
tureckiego i pecherz neuroge
Kubu$ dostat 8 pkt w skali
niepokojacym objawem byto oDRL
miesniowego.

Okoto 3 roku zycia Kuba zaczat bardziej sie potykac, zrobit sie bardzie
powolniejszy a nawet przestat skaka¢. RozpoczeliSmy diagnostyke i wizyty u
lekarzy z cafej Polski- jednak prawidtowg diagnoze otrzymaliSmy dopiero jak
Kuba miat 6 lat. P6zZno. Z biegiem czasu u Synka pojawit sie niedowtad n6zek
oraz przykurcze miesni. Po badaniach genetycznych wyszto na jaw, iz Kubus
choruje na rzadka chorobe SMA - rdzeniowy zanik miesni. Jest to choroba
nerwowo-miesniowa-ostabiajgca, site tracg wszystkie miesnie - w tym
oddechowe.

ecnie na SMA Kubué przyjmuje lek Spinraza - podaje sie go po

ga ciagtej fachowej rehabilitacji, musi by¢ pod stalg
a, powinien uczestniczy¢ w turnusach rehabilitacyj
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