9 lutego 2021

PILNE - Czas mierzony w kilogramach - trwa walka ze smiertelna choroba!

ZBIORKA NA CEL
Terapia genowa w walce z SMA

Zostaly nam ostatnie kilogramy nadziei! Terapie genowa w walce z SMA mozna podac tylko
do 13,5 kg. Liam za chwile osiagnie 10 kg! To oznacza, ze zostalo nam maksymalnie kilka
miesiecy. Kilka miesiecy na zebranie kolosalnej kwoty - ponad 9 milionow zlotych! Jestesmy
przerazeni, ale kiedy chodzi o zycie naszego jedynego dziecka, nie poddamy sie. Zapukamy
w kazde drzwi, by zaplaci¢ za ratunek!


https://powiat.przemysl.pl/pilne-czas-mierzony-w-kilogramach-trwa-walka-ze-smiertelna-choroba/

U Liama wykryto SMA - Smiertelna, genetyczna chorobe, ktéra sprawia, ze obumieraja miesnie.
Najpierw dziecko traci wladze w raczkach i nézkach, nastepnie SMA siega po wiecej - niszczy
miesnie odpowiedzialne za oddech, sprawia, ze dziecko sie dusi. Dlatego wtasnie tak wiele dzieci
chorych na rdzeniowy zanik miesni bardzo wczesnie trafia pod respirator... Bardzo boimy sie tego
scenariusza, dlatego tak wazne jest, by Liamek jak najszybciej otrzymat terapie genowa, ktéra
zatrzyma postep choroby.

Jak to wszystko sie zaczeto? Nasza historia jest podobna do historii innych dzieci z SMA. Liam
urodzit sie jako zdrowe dziecko. Nic nie wskazywato na to, Ze ma w sobie chorobe, ktéra za chwile
sie ujawni i zacznie nam go odbiera¢ kawatek po kawatku. Niestety - nasz synek, zamiast rozwijac¢
sie jak zdrowe dzieci, cofat sie w rozwoju. Nie miat sily rusza¢ raczkami i nézkami - tak, jakby
uchodzilo z niego zycie... RozpoczeliSmy nasza wedrowke po kolejnych gabinetach lekarzy i tak, po
nitce do kiebka, dotarliSmy do diagnozy. Diagnozy, ktéra w kilka sekund wywrocita do gory nogami
caly nasz swiat. SMA - rdzeniowy zanik miesni...

Choroba postapita do tego stopnia, ze obecnie Liamek, nie obraca sie z brzuszka na plecy i
odwrotnie, nie podnosi gtéwki do gory, nie raczkuje. Ostabty mu raczki. Co czeka nas wkrotce?
Rurka, przez ktéra bedziemy go karmié? Respirator? Zycie wypemione po brzegi cierpieniem? Juz
teraz nasze zycie to codzienna rehabilitacja i czuwanie przy synku. Robimy wszystko, by wyrywaé
chorobie kolejne dni i ratowa¢ umiejetnosci, ktorych jeszcze SMA nie zdazyto zabrac. Niestety - tym
nie zatrzymamy zaniku miesni...

Nasza szansa jesy terapia genowa, ktéra polega na jednorazowym podaniu preparatu, ktory
dostarcza kopie wadliwego genu odpowiadajacego za prace miesni. To jedno podanie jest w stanie
raz na zawsze powstrzymac postep choroby. Niestety - podanie terapia mozliwa jest tylko do 13,5
kilograma wagi dziecka. Liamek wazy juz prawie 10 kilogramoéw... Oznacza to, ze mamy bardzo mato
czasu na zebranie ogromnej sumy - ponad 9 milionéw ztotych!



Jestesmy pod sciana - choroba nie poczeka, nie da nam wiecej czasu! Potrzebujemy tysiecy
dobrych serc, by ratowa¢ naszego synka. Chcemy, aby w przyszlos¢ Liam mogl oddychac bez
respiratora, sam jes¢, rozmawia¢ z nami...

Trudno jest prosi¢ o pomoc, ale nie mamy innego wyjscia, kiedy chodzi o zdrowie i zycie
naszego dziecka. Dla synka wierzymy w cud - w to, ze mndstwo wielkich serc zjednoczy sie,

by da¢ Liamkowi szanse. Prosimy, pomo0z nam, bo sami nie damy rady...

Rodzice Liama

Zrédt: https://www.siepomaga.pl/liam



