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DLA GOSI ZBIERAMY NA TERAPIE GENOWA

Malgosia - ostatnie dziecko w Polsce, ktére weiqi zbiera na terapie genowq.

Czas ucieka. A my blagamy... o zycie naszego dziecka!

Mielismy nieco ponad pét roku prawdziwego, beztroskiego rodzicielstwa. Czas, kiedy wierzylismy,
ze wszystko bedzie dobrze. Ze Matgosia bedzie biegag, smiaé sie, méwi¢ pierwsze stowa. Ale to
wszystko pekto jak barka mydlana, gdy ustyszelismy diagnoze. SMA typu 1 - najgorsza postad
rdzeniowego zaniku mieéni. Choroba, ktéra zabija dzieci... po cichu, dzied po dniu.

W naszym kraju nikt nie chcial nam pomée. Uslyszelismy tylko jedno: czekajcie.

Czekajcie, az choroba odbierze Malgosi site do oddychania? Czekajcie... az umrze?

Nie mogliémy na to pozwoli¢. Rzucilismy wszystko, zostawilismy dom, wyjechalismy z kraju.
Przyjechalismy do Polski, zeby ratowaé naszq cérke. Tu Matgosia otrzymuje refundowany lek, ktéry
chod troche opéznia skutki tej okrutnej choroby.

Niestety sytuacja jest juz DRAMATYCZNA!!!

Jej bezwtadne, wychudzone ciatko kazdego dnia przypomina nam, ze nasze dziecko balansuje
na krawedzi zycia i émierci. Matgosia nie przewraca sie na bok, nie podnosi gtéwki, nie siedzi, nie
ma sify kaszle¢, oddychanie jest dla niej wysitkiem. SMA zabrato jej dziecirstwo, sprawnosé, gtos.
A my? My patrzymy na to kazdego dnia i nie mozemy nic zrobié. Tylko btagad. Bo lek istnieje.
Terapia genowa moze przerwaé ten koszmar, ale jej cena to kwota, ktérej zaden rodzic nie
udzwignie sam. Terapia genowa kosztuje ponad 8 milionéw ztotych.

To lek, ktéry trzeba podaé jak najszybciej. Czas dziata na nasza niekorzyéé. Kazdego dnia
umierajq kolejne widkna migéniowe. Kazdego dnia Malgosia stabnie.

Zbisérka trwa, ale do celu weigi daleko. Nie mamy jui sit. Ale nie mamy tez wyjscia.

Blagamy - jako rodzice, jako ludzie, jako ci, ktérzy jui nie majq dokad sie zwrécié: poméicie
nam ratowaé Malgosie. To ostatnia chwila. Ostatnia szansa, by zdaizyé, zanim SMA odbierze
wszystko. Poméz nam wygraé wyscig z czasem... dla naszej céreczki.
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