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\Wojnicz, Woj. malopojsy,

Kubus to dzielny chtopiec, ktérego
los obdarzyt ciezkimi i rzadkimi
chorobami tj SMA -rdzeniowy zanik
miesni, wrodzone torbiele mézgu -
pajeczynowki, zesp6t czeSciowo
pustego siodta tureckiego i pecherz

neurogenny.

Po narodzeniu Kubus dostat 8 pkt w skali Apgar i jedynym niepokojacym
objawem byto obnizenie napiecia miesniowego. Okoto 3 roku zycia Kuba
zaczat bardziej sie potykaé, zrobit sie bardziej powolniejszy a nawet
przestat skakaé. RozpoczeliSmy diagnostyke i wizyty u lekarzy z catej
Polski- jednak prawidtowa diagnoze otrzymalismy dopiero jak Kuba miat 6
lat. P6zno. Z biegiem czasu u Synka pojawit sie niedowtad nézek oraz
przykurcze miesni. Po badaniach genetycznych wyszto na jaw, iz Kubus
choruje na rzadka chorobe SMA - rdzeniowy zanik miesni. Jest to
choroba nerwowo-mies$niowg-ostabiajaca, site traca wszystkie miesnie -
w tym oddechowe. Obecnie na SMA Kubus$ przyjmuje lek Spinraza -
podaje sie go poprzez punkcje do rdzenia kregowego. Lek to jednak za
mato, aby wzmocni¢ Jakubka. Wymaga ciagtej fachowej rehabilitacji,
musi by¢ pod statg rzetelng opieka medyczna, powinien uczestniczyc
w  turnusach rehabilitacyjnych i  mie¢  zapewniony  sprzet
rehabilitacyjny.Dzieki rehabilitacji i leczeniu mamy nadzieje ze choroba
juz nie zrobi spustoszenia u Kubusia i ze bedzie nadal chodzit. Panstwa
1,5% podatku pozwoli i wspomoze w walce z "potworami”, ktére odebraty
sprawnos$é Kubusiowi.. Za kazda pomocna dton - Dziekujemy.
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