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Nasza cérka Antonina przyszta na Swiat w grudniu 2018 roku jako zdrowe dziecko. Do
11 miesigca zycia jej rozwoj ﬁrzeblega’r prawidtowo. Nastepnie zaniepokoita nas
wieli(sza ruchomo$c w stawach, zmienione napiecie miesniowe oraz trudnosci w
raczkowaniu.

Céreczka raczkowata znacznie mniej i wolniej. Po konsultacji z neurologiem
otrzymalismy skierowanie do szpitala. Wyniki wszystkich Wykonangch badan byty
dobre. Moglismy wl\yllljéc’ do domu. Jednak przed tym pobrano krew na badania genety-
czne w kierunku SMA. Po paru tygodniach otrzymalis’mz odpowiedz na dolegliwosci
Antoniny - padta diagnoza SMA typu 2 ( rdzeniowy zanik migs$ni). W tym czasie Tosia
przestata raczkowac i samodzielnie siadac.

SMA jest chorobg nieuleczalng o podtozu genetycznym, ktéra objawia sie stabnieciem
a nastepnie zanikiem miesni. W zwigzku z postepujaca choroba dziecko traci sprawn-
0$¢ ruchowa, co skutkuje brakiem samodzielnosci. Zaawansowana atakuje migsnie
ptuc i przetyku, co prowadzi do niewydolnosci oddechowej i utraty zdolnosci
przetykania.

W tym catym nieszczesciu okazato sie, ze na $wiecie s3 juz dostepne leki zatrzymujace
te chorobe.

Co IErawda nie ma leku, ktory ja uleczy, ale mimo tego mozemy obserwowac u naszej
corki postepy w rozwoju ruchowym. Tosia z tygodnia na tydzien ma coraz wiecej sit. Po
mieszkaniu przemieszcza sie gtownie raczkujac, ale potrafi tez sta¢ w chodziku/bal-
koniku, w ktérym by¢ moze kiedys$ postawi swoje pierwsze kroki. ‘Nie mogliby$Smy
jednak tego obserwowac, gdyby nie wielogodzinna rehabilitacja, wyjazdy na

osztowne turnusy rehabilitacyjne i zapewnienie Tosi odpowiedniego sprzetu, ktorych
bedzie wymagata przez wiele lat, a by¢ moze przez cate zycie. Kazdemu za okazanie
dobrego serca w strone naszej coreczki serdecznie dziekujemy!
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