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Pomoc dla szescioletniej Ady i czteroletniego Pawelka

- Zycie moich dzieci to pieklo choroby. Moge ja zatrzymac tylko z Wasza pomoca!
-pisze Marta Gil, mama szescioletniej Ady oraz czteroletniego Pawetka. Dzieci od
urodzenia borykaja sie z choroba zwyrodnieniowa ukladu nerwowego z odkladaniem
Zelaza w mézgu (NBIA). Mimo systematycznej rehabilitacji od kilku lat choroba i
tak postepuje.

Dzieci z NBIA rodza sie bez objawow neurologicznych ale wskutek gromadzenia sie zelaza w
modzgu, zaczynaja sie u nich rozwija¢ objawy neurologiczne, takie jak zaburzenia chodu i
rownowagi, wskutek czego czesto doznaja urazéw - ztamania konczyn, wstrzasnienia mozgu.
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Z czasem niesprawnos$c¢ neurologiczna postepuje i powoduje Smier¢ - zwykle w mtodym
wieku.

Nadzieja dla dzieci sg nowatorskie badania enzymatyczne majace na celu okreslenie
rzeczywistego stanu 0sob z NBIA. Pozwoli to dobra¢ indywidualne leczenie i suplementy,
dzieki czemu nie tylko mozna zatrzymaé chorobe, ale takze cofnac jej skutki.

Kazdy, kto chce pomoc rodzinie moze wejs$¢ na strone siepomaga.pl i dotaczy¢ do
prowadzonej zbiorki. Im szybciej Ada i Pawel przejda badania i rozpoczna leczenie, tym
wieksza szansa na ratunek!

- Codziennie przekonuje sie, ze choroba nie odebrata im jeszcze tego, co najwazniejsze -
dzieciecej radosci i beztroski. Caly czas mam nadzieje, ze tak bedzie jak najdtuzej, mimo ze
NBIA coraz bardziej daje o sobie znac¢ - pisze pani Marta.
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