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SMA to schorzenie nerwowo-miesniowe i jest wynikiem wady genetycznej. U chorego na SMA
obumieraja neurony w rdzeniu kregowym odpowiadajace za prace miesni, wskutek czego miesnie
ciata stabna i stopniowo ulegaja zanikowi. U niemowlat pierwsze objawy zwykle pojawiaja sie
nagle, a stan pogarsza sie gwattownie. Szybkiemu ostabieniu ulegaja miesnie koriczyn, tutowia,
ptuc i przetyku, co zazwyczaj prowadzi do niewydolnosci oddechowej i utraty zdolnosci przetyka-
nia. Do czasu wprowadzenia nowoczesnych metod opieki oddechowej i leczenia farmakologiczne-
g0, SMA byta najczestsza genetyczna przyczyna $mierci dzieci do drugiego roku zycia.

Igor urodzit sie o czasie, bez powiktan, dostat 10 pkt w skali Apgar. Poczatkowo nic nie wskazywato
na jakakolwiek chorobe. Igor trafit do szpitala juz w 6 tygodniu zycia z powodu silnego obnizenia
napiecia mig$niowego. Zdiagnozowano u niego rdzeniowy zanik miesni typu 1a (SMA 1a), chorobe
nieuleczalng i typ najgorszy z mozliwych. Dowiedzieli$my sig, ze Igor moze nie dozy¢ dwdch lat i
zeby mogt przezyc, bedzie wymagat wysoko wyspecjalizowanej opieki, statej rehabilitacji, a jego
zycie i tak bedzie w ciagtym zagrozeniu.

Od momentu diagnozy Igor jest pod statg opieka lekarzy, neurologopeddw oraz rehabilitowany jest
regularnie pod okiem fizjoterapeutéw z réznych specjalizacji. Mamy to szczescie, ze akurat w tym
czasie w Polsce byt refundowany przez NFZ jedyny lek na ta chorobe i Igor mégt rozpoczac
leczenie zaraz po diagnozie. Jednak mimo szybkiego leczenia farmakologicznego i naszych staran,
z uptywem czasu choroba postepowata i zostawita swoje znamiona. Klatka piersiowa Igora
zdeformowata sie na tyle, Ze jego ostabione ptuca musza by¢ wspomagane wentylacja nieinwazy-
jna podczas snu, a w ciggu dnia stosujemy szereg ¢wiczen na rozprezenie ptuc. Proces karmienia
réwniez pogarszat si¢ z dnia na dzien, a od 8 miesigca Zycia Igor karmiony jest wytacznie
dojelitowo, w tej chwili praktycznie w ogdle nie potyka.

Zwracamy sie do Panstwa z ogromna prosba o wsparcie finansowe, ktére pomoze nam zapewnic¢
Igorowi statg rehabilitacje oraz niezbedny w tej chorobie sprzet medyczny i rehabilitacyjny.

Za kazde otrzymane wsparcie szczerze dzigkujemy.
Rodzice Igora
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