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Spinal Muscular Atrophy, w skrócie SMA – to choroba, która powoduje
zanik mięśni oraz ich stopniowe zanikanie. Nasza bohaterka – Jagoda –
ma niespełna roczek i walczy z tą podstępną chorobą. Potrzebny jest lek,
który uratuje jej życie! Niestety koszt leku to 9,5 miliona złotych
i dostępny jest w USA.

“Cześć mam niespełna rok, a rodzice krzątają się wokół mnie jakoś cały czas.
To zrozumiałe, bo mam dopiero kilka miesięcy. Babcia, która pochyla się
nad moim łóżeczkiem mówi ciągle, że będzie dobrze i całując mnie w czoło.
Przecież to rytuał, każdej kochającej się rodziny. Chodź pomimo
mojego małego wieku wyczuwam, że coś wisi w powietrzu i nie jest tak chyba
pięknie jak mówią”.

W domu rodziny z Kalisza można usłyszeć wyłącznie trzy litery – SMA. Już
sam skrót budzi zdziwienie i przerażenie, bo Spinal Muscular
Atrophy to podstępna choroba. Roczne życie uroczej Jagódki zostało wycenione
na 9,5 miliona złotych, a sam lek dostępny jest w tylko w Stanach Zjednoczonych.
To porażająca kwota, ale dzięki takiej sumie maleńka kaliszanka będzie mogła dalej
żyć i się rozwijać.

 

Akcję wspiera nasz „ Mały Jarzębinkowy Wolontariat”

Zbiórka nakrętek i pieniążków do słoikowych skarbonek umieszczonych w
szatni A i w szatni B.
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