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Vasilisa Loban
9 Warszawa, woj. mazowieckie

== SMA | - rdzeniowy zanik mieéni

DLA VASILISY ZBIERAMY NA REHABILITACIJE, SPRZET MEDYCZNY, LECZENIE

Sa takie momenty w zyciu rodzica, ktére zmieniajg wszystko. Jedno zdanie wypowiedziane w gabinecie
lekarskim potrafi rozpasc¢ swiat na ,przed” i ,po”. Diagnoza naszej corki byta wtasnie takim momentem.
Rdzeniowy zanik miesni — SMA typu 1 — choroba, o ktdrej wczesniej nie wiedzieliSmy niemal nic, stata sie
naszg codziennoscia. To choroba genetyczna, ktdra stopniowo niszczy neurony odpowiedzialne za prace
miesni. Tych, ktore pozwalaja sie poruszad, mdéwic, przetykaé, oddychad. Ciato z czasem traci site, a kazda
najmniejsza czynnos¢ staje sie ogromnym wyzwaniem. Vasilisa nie chodzi, nie siedzi samodzielnie, nie
jest w stanie utrzymadé gtowy. Jej ciato nie wspétpracuje tak, jak powinno. Podczas gdy inne dzieci
odkrywaja swiat, zdobywaja nowe umiejetnosci i stajg sie coraz bardziej niezalezne, nasza céreczka
potrzebuje pomocy w kazdej chwili swojego zycia. To nie jest wybdr. To rzeczywistosé, w ktorej
funkcjonujemy kazdego dnia. Na terapie przyczynowa dla naszej cérki jest juz za pdzno. Ale nigdy nie jest
za pozno, by robi¢ wszystko, co mozliwe, aby zmniejsza¢ skutki choroby, tagodzi¢ cierpienie i dawad
dziecku szanse na zycie w godnosci. Vasilisa wymaga statej, intensywnej rehabilitacji prowadzonej przez
doswiadczonych specjalistéw. Uczestniczy w zajeciach z logopeda, ktére — mimo ograniczen -
przynosza ogromna wartosé i pozwalaja jej lepiej komunikowad sie ze swiatem. Korzysta z terapii
wspierajagcych oddech i prace miesni, a takze z leczenia schorzenn wspdtistniejacych, takich jak
osteoporoza. Wraz z rozwojem choroby rosng tez potrzeby: specjalistyczny sprzet ortopedyczny, ortezy,
gorsety, kamizelki terapeutyczne, podnosniki oraz regularne turnusy rehabilitacyjne w wyspecjalizowanych
os$rodkach. Mimo choroby Vasilisa uczy sie, rozwija i ma ogromng potrzebe kontaktu z rowiesnikami.
Edukacja jest dla niej czyms$ wiecej niz obowigzkiem — to okno na $wiat, szansa na niezaleznos¢ myslenia i
poczucie sprawczosci. Dlatego tak wazne s3 dla niej rozwigzania wspierajgce nauke i komunikacje,
dostosowane do jej mozliwosci fizycznych. Kazdy, nawet najmniejszy krok w strone samodzielnosci, ma dla
niej ogromne znaczenie. To poczucie, ze mimo choroby nadal jest dzieckiem z marzeniami, emocjami i
potrzebga bycia zauwazonga. Nie prosimy o luksusy. Prosimy o wsparcie w codziennej walce o zdrowie,
sprawnosé¢ i komfort zycia naszej cérki. Koszty leczenia, rehabilitacji i specjalistycznego sprzetu
znacznie przekraczajag mozliwosci jednej rodziny. Z catego serca dziekujemy za kazda okazang pomoc i
vrazliwosé. - Rodzice
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