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Choroba Marysi, czyli Rdzeniowy Zanik
Miesni (SMA), zaczeta objawia¢ sie okoto 8
miesiaca zycia. Wczesniej Mania rozwijata
sie prawidtowo. Przede wszystkim
uwielbiata leze¢ na brzuszku, co w
poZniejszym czasie uniemozliwita jej
choroba i od tego sie zaczeta. Pézniej
ostabita Marysi raczki i nozki.

Na szczescie w wieku 15 miesiecy, Mania dostata pierwsza dawke leku (w rdzen
kregowy) Nusinersen (in. Spinraza), ktéry hamuje postep choroby, a takze jego
"efektem ubocznym", przy wspotpracy z fizjoterapia jest przywracanie straconych
umiejetnosci i pozyskiwanie nowych. Po 16 dawkach z powodu zrostéw na
kregostupie i braku mozliwosci wktucia w rdzen, Marysia przeszta na leczenie
syropem o nazwie Risdiplam (Evrysdi). Dostaje go codziennie w warunkach
domowych.

Dzieki lekowi Nusinersen, a teraz Risdiplam oraz wymagajacej rehabilitacji przez
pie¢ dni w tygodniu, Marysia poczynita duze postepy. Stabilnie siedzi, powoli
przemieszcza sie na pupie po domu, utrzymuje sie w pozycji czworaczej, stawia kroki
w ortezach z pomoca osoby dorostej. Wzmocnity sie jej raczki, wciska przyciski,
ktérych wezesniej nie miata sity, Swietnie radzi sobie w jezdzie na wézku inwalidzkim
oraz rowerku rehabilitacyjnym. Jej oddech stat sie petniejszy i moze juz zgasi¢ sama
Swieczke na torcie. To sg dla nas ogromne postepy. Mamy nadzieje, ze wszystko
idzie ku dobremu i za jaki$ czas uda sie Marysi samodzielnie sigs¢, raczkowad, a
moze nawet chodzi¢. Dazenie do tego wymaga wielu przydatnych, bardzo
kosztownych sprzetéw, fizjoterapii, turnuséw rehabilitacyjnych oraz wizyt u
specjalistow.

Dzieki 1,5% oraz wsparciu darczyricbw mozemy razem z Marysig walczy¢ z chorobg
i nie poddawac sie. Prosimy o dalsza pomoc, aby nasza cudowna i radosna céreczka
mogta sie cieszy¢ zyciem.

Rodzice Marysi
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