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111ZBIORKA PLASTIKOWYCH KORKOW
DLA LENKI MAZUR!!!

NIE WYRZUCAJ NAKRETEK-
PRZYNIES DO PUNKTU
ODBIORU

Nie wyrzucaj zakretek - przynies do ,korkorowera” przy swietlicy w
Czarnowcu!

Wszystkie zebrane zakretki zostang przekazane rodzinie Lenki, ktora czeka
na nasza pomoc!

Lenka Mazur walczy z SMA czyli rdzeniowym zanikiem mie$ni. Zeby mogta
normalnie zyé potrzebuje najdrozszego leku swiata za prawie 10 mln
ztotych!

Mozesz wspomdc zbidérke dokonujac bezposredniej wptaty na:
siepomaga.pl.lenka

OPIS CHOROBY

SMA (ang. spinal muscular atrophy), czyli rdzeniowy zanik miesni, to ciezka
choroba rzadka, w ktérej z powodu wady genetycznej obumieraja neurony w
rdzeniu kregowym odpowiadajace za skurcze i rozkurcze miesni. Brak
impulséw nerwowych prowadzi do uogdlnionego ostabienia i postepujacego
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zaniku miesni szkieletowych, a w ostatecznosci czesciowego albo
catkowitego paralizu.

Choroba dotyka oséb w réznym wieku, jednak w ponad 90% przypadkow
objawy pojawiaja sie w niemowlectwie albo wczesnym dziecinstwie.

SMA jest wynikiem wady genetycznej - mutacji w genie SMN1. Mutacje te
osoba chora otrzymuje po obojgu rodzicow, ktorzy zazwyczaj nie sa
Swiadomi jej posiadania.

Do czasu wprowadzenia nowoczesnych metod opieki oddechowej i leczenia
farmakologicznego SMA byta najczestsza genetycznag przyczyna Smierci
dzieci do drugiego roku zycia.

SMA nie ma wplywu na rozwdj poznawczy i intelektualny. Dzieci z SMA sa
przewaznie bardzo inteligentne, pogodne i czerpia ogromna radosé¢ z zycia.

Tradycyjnie choroba dzieli sie na cztery typy lub postaci w zaleznosci od
etapu rozwoju motorycznego, na ktérym ja zaobserwowano, a wiec
posrednio od wieku. U niemowlat i matych dzieci pierwsze objawy zwykle
pojawiaja sie nagle, a stan zdrowia pogarsza sie z tygodnia na tydzien. Jesli
natychmiast nie wprowadzi sie leczenia, dzieci zatrzymuja sie w rozwoju
fizycznym, nie nabywaja umiejetnosci samodzielnego siedzenia, stopniowo
traca mozliwo$¢ oddychania i przetykania, narazajac sie na ciezkie infekcje.
Wymagaja catodobowej opieki. Jest to najciezsza, niemowleca postaé SMA,
tzw. posta¢ 1, ktéra, o ile szybko nie wprowadzi sie leczenia
farmakologicznego, nieubtaganie prowadzi do catkowitej niewydolnosci
oddechowej i Smierci.

Jesli pojawi sie u starszych dzieci lub pdzniej, choroba przebiega tagodniej.
W momencie wystgpienia pierwszych objawow dzieci sa juz w stanie siedzie¢
(tzw. druga posta¢ SMA) lub nawet chodzi¢ (posta¢ 3), albo w bardzo
rzadkich przypadkach choroba pojawia sie dopiero w wieku dorostym
(postac 4). Zawsze jednak SMA powoduje postepujacy niedowtad, ostabienie,
przykurcze miesniowe, uposledzajac zdolnos¢ samodzielnego poruszania sie.
Niemal wszyscy chorzy na SMA poruszaja sie na wéozkach inwalidzkich.

Wtasciwa opieka medyczna, w tym szczegoOlnie fizjoterapia, potrafi znacznie
spowolni¢ postep choroby. Nowoczesne leczenie farmakologiczne nie tylko



zatrzymuje postep choroby, ale przynosi wymierna poprawe stanu zdrowia -
jest tym skuteczniejsze, im szybciej zostanie rozpoczete. Leczenie
wprowadzone przed wystapieniem pierwszych objawow choroby, np.
niedtugo po urodzeniu, jest w stanie catkowicie zapobiec wystapieniu
objawow. Z tego powodu na $Swiecie wprowadza sie badania przesiewowe
wszystkich noworodkow w kierunku SMA, tak aby mdc rozpoczac leczenie
natychmiast po wykryciu wady genetycznej, jeszcze zanim rozpocznie sie
$Smier¢ neuronow i utrata funkcji przez miesnie.

SMA rozwija sie wskutek wady genetycznej (mutacji) w genie
odpowiedzialnym za kodowanie SMN - biatka, ktdre jest niezbedne dla
komérek neuronéw motorycznych. Taka mutacje ma w Polsce i w Europie
sredno jedna na 35 osdb (liczby sa nieco inne na innych kontynentach).
Jezeli oboje rodzicéw okaze sie nosicielami tej wady, istnieje okoto 22-25%
prawdopodobienstwa, ze ich dziecko bedzie miato SMA.

Rozpowszechnienie rdzeniowego zaniku miesni w Polsce nie jest doktadnie
znane. Szacuje sie, ze obecnie w naszym kraju zyje okoto 800-1000 chorych
na SMA, a co roku rodzi sie okoto 40-50 dzieci, u ktorych rozpozna sie
rdzeniowy zanik miesni, w tym 30-40 dzieci z najciezsza postacig choroby.

Z: fsma.pl
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Lenka Mazur walczy z SMA czyli rdzeniowym zanikiem migéni. Zeby
mogta normalnie zy¢ potrzebuje najdroiszego leku $wiata za prawie

10 mim zlotych. Mozesz wspoméc zbiérke dokonujac bezposredniej
wpflaty na: https://www.siepomaga.pl/lenka
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ZBIORKA NA CEL:
Terapia genowa w walce z SMA

Kwota do zebrania:

9.574.469,00 zt

Strona zbiorki:

siepocyaga.pl www.siepomaga.pl/lenka
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