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Aktu alni stav malé Barunky

Pomoc pro Barunku Volfovou je neocenitelna

Barunku mame jiz4. mésic doma. Pomoc viech, ktefi ji pomahaji pfezit je pro nas rodi¢e neocenitelna.
Barca se mak svétu. Je to nadherny pocit, kdyZ se na nas sméje a za¢ina s nami “komunikovat”, Pres viechny
negativni prognozy se jeji stav nehorsi. Piesto se bojime, Ze ochabovini svalstva, které postihuje kompletné
celé télo tedy i napf. obli¢ejové svalstvo, dojde tak daleko, Ze nebude mit silu se ani usmat. U této diagnozy to
neni nic neobvyklého.

Zatim bojuje s nemoci velmi statecné.
Sbirka, ktera stale probiha nam umoziuje poskytnout Baréi tu nejlepsi péci.

Strasné moc dékujeme viem, ktefi Barunce pomahaji a neni jim jeji stav lhostejny.
Rodice Alena a Karel Volfovi

POPIS NEMOCI

Spinalni svalova atrofie SMA, (angl. spinal muscular atrophy), (Werdnigova-Hoffmanova nemoc).
Cislo jedna mezi genetickymi zabijaky déti. Onemocnéni charakterizované zanikem ¢asti motorickych
bunék prednich rohii misnich s naslednou atrofii svalii. Dochazi k progresivnimu abytku svali ovladanych
vali ovliviijici chozeni, lezeni, kontrolu hlavy, krku a nékdy dokonce 1 polykani. Onemocnéni, vede ke
kombinovanému postizeni, vyzadujici celodenni pééi. Déti postizené touto zavaznou chorobou maji zcela
normdlni v mnoha pripadech aZ nadprimérny intelekt a mentdlni schopnosti, nemohou viak samostatné
stit a chodit pro slabostsvalstva panve a dolnich koncetin.

Déti postiZzené touto nemoci umiraji hlavné diky éastym ziapaliim plic a udusenim.

V souéasnosti neexistuje ovéfeny lek, ktery by tuto nemoc vylééil, ale dobra zprava je, Ze se na ném usilovné
pracuje (fenylbutyrat), hlavné v USA. Probiha tam nékolik vyzkumi.

- Jedno z 6.000 déti se narodi s SMA, 50% z nich se svych druhych narozenin nedoZije.

- SMA miize zasahnout kazdého v jakémkoliv véku, jakékoliv narodnosti nebo pohlavi.




