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Czepielin, woj. mazowieckie

Mam na imie Bartosz. Urodzitem sie
01.02.2016 roku. Od urodzenia
zmagam sie z objawami postepujacego
zaniku miesni (Duchenne'a).

To choroba nieuleczalna,
wyniszczajaca ciato i psychike.
Prowadzaca do nieodwracalnych
zmian. Trudna i wymagajaca dla
chorego i jego rodziny.

Urodzitem sie z obnizonym napieciem migsniowym i od 4 miesigca zycia
jestem ciagle rehabilitowany. Dzieki czemu chodze i wykonuje codzienne
czynnosci, ale teraz juz coraz czesciej potrzebuje pomocy drugiej osoby, bo
szybko sie mecze i nie mam sity. Mam problem z wejsciem po schodach i do
autobusu szkolnego, biega¢ tez juz nie moge. Najgorsze jest to, ze
dotychczasowe badania genetyczne refundowane przez NFZ tj. MLPA DMD,
sekwencjonowanie DMD, WES nie daty 100% diagnozy. Potrzebne sa kolejne
kosztowne badanie tj. WGS niestety nie jest ono refundowane. Bez diagnozy
nie bede miat szans na terapie genowa, czy podanie jakiegos leku, ktory
utrzymatby moje miesnie w dobrej kondycji i pozwolitby mi dalej cieszyc sie z
tego, aby chodzi¢ o wtasnych sitach i spetnia¢ marzenia, a mam ich tak wiele.

Wraz z rodzicami zwracam sie do Panstwa z prosha o wsparcie w mojej walce
o przysztos¢. Kazdy najmniejszy Panstwa gest bedzie dla mnie ogromnym
wsparciem, dajacym wieksze mozliwosci i nadzieje na tatwiejsze zycie.

Z gory dziekuje za kazde dobro
Bartosz z rodzicami
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