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Choroba odbiera Mateuszowi każdy ruch. Jeszcze potrafi się pionizować. Jeszcze próbuje
stawiać kroki. Ale wiemy, co będzie dalej. Ta sama choroba odebrała już sprawność jego
braciom. Jednego z nich — zabrała nam całkowicie. Miał tylko 16 lat. Przegrał z przeciwnikiem,
który teraz niszczy organizm Mateusza.  

Mateusz nie mówi. Ale bardzo wiele rozumie. Próbuje komunikować się w alternatywny
sposób z nami i ze swoim drugim starszym bratem. Dystrofia mięśniowa Duchenne’a niszczy
jego mięśnie. Wrodzony przerost nadnerczy sprawia, że każda infekcja jest śmiertelnym
zagrożeniem. Serce — osłabione tachykardią — pracuje ponad siły, by utrzymać go przy
życiu. Jedynym sposobem, by spowolnić zanik mięśni, jest codzienna praca z rehabilitantem.
Każda godzina ćwiczeń to dla niego szansa na to, by ciało nie stało się więzieniem zbyt
wcześnie.

Mieszkamy w małej wsi, w Rzęgnowie. Straciliśmy już jedno dziecko. Zrobimy wszystko, by
Mateusz mógł zostać z nami jak najdłużej w jak najlepszym stanie. Dziękujemy, że jesteście 
z nami.
 
Rodzice Mateusza
 

Rzęgnowo, woj. mazowieckie

Dystrofia mięśniowa Duchenne’a, hipoplazja kory
nadnerczy, zespół sąsiadujących genów DAX-1, deficyt
kinazy glicerolu
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