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Maluszka

DIFA"ORFEUSZKA

Mam na imie Orfeusz, na co dzien jestem bardzo wesotym chtopcem.
Zdiagnozowano u mnie Dystrofie Miesniowa Duchenne’a. To ciezka choroba
genetyczna, powodujaca postepujacy i nieodwracalny zanik miesni. Zabiera

miegsien po migsniu, prowadzi do kardiomiopatii i niewydolnosci oddechowe;j.
Chorzy chtopcy bardzo szybko przestaja samodzielnie sie poruszad, jesc
i oddychac. DMD charakteryzuje sie Smiertelnoscig w bardzo mtodym wieku.
Na swiecie pojawita sie pierwsza terapia genowa, kosztujaca 3,2 min dolaréw,
trwaja jej dalsze badania. Nauka idzie do przodu. Wierze, ze kiedys znajdzie
sie lek, ktory mnie uzdrowi. Tymczasem, aby zachowac jak najlepsza sprawnos¢
potrzebuje pomocy, ciagtej rehabilitacji, zagranicznych konsultacji oraz kontroli
u wielu specjalistow. Poza dystrofig zdiagnozowano u mnie wade wzroku, zeza,
astygmatyzm, lekki niedostuch i neuropatie n Il. W USG gtowki trzykrotnie
stwierdzono waskulopatie. Wystepuje problem z integracja sensoryczna,
konieczna jest terapia neurologopedyczna, zajecia na basenie i rehabilitacja
stomatologiczna, ze wzgledu na nasilony bruksizm i ktopoty z miesniami twarzy
i zuchwy. Potrzebuje takze terapii Tomatis- z powodu duzej nadwrazliwosci stuchowe;j.

Na serduszku pojawity sie szmery, widoczna jest juz skolioza, hiperlordoza,

koslawosc stop, objaw Gowersa, asymetria utozeniowa barkow i przerost tydek.




1.Przekaz 1,5% podatku:

W rozliczeniu PIT wpisz numer KRS Fundacji
»Serca dla Maluszka’: 0000387207,
z dopiskiem w rubryce cel szczegotowy
,2828 Orfeusz Wrobel-Maciaszek”.

2.Przekaz darowizne przelewem:

Dane do przelewu:
Fundacja "Serca dla Maluszka"
ul. Kowalska 89 m.1
43-300 Bielsko-Biata
Bank Millennium S.A.
8511602202 0000 000192141142
W tytule przelewu prosimy wpisac:
2828 Orfeusz Wrobel-Maciaszek

Jesli zechcesz mnie wesprzec darowizng
to ja i moi rodzice bedziemy wdzieczni.

Aby mnie blizej poznac zapraszam

na moja strone: fb.me/OrfeuszDMD



