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Наша семья просит {) помотци вссх. к1() нс с'станйтся Г'ги$ш):1ушсн к 'нашей Осле.
ведь чужих детей не бывает.

Ваня долгожданный и очень желанный ребёнок. Родился м:шыш в июле 201 1 года
абсолютно здоровым. В возрасте 2х лет стали замечать, что Ванечка не может прыгать, с

трудом перешагивает небольшие щхя1ятспзия, часто падает )1 с трудом гю:шимается.
Многократные Обследования консультацип специалисто11 и, наконец, в октябре 2014 года
- страшный диагноз ПМД. Прогрессируощдя мышечная дис Ц)'иЬ}|Я ].1юи]еш1а - редкое
генетическое ·заболеМшие, при котором быстро иарасл ати мышечная слабость,
разрушаются мышцы. Сначала ребенок перестает хоят'ь, 3 со временем и яыiiш1"ь.
Душевную боль близких нельзя измерить ни по какой шкале. Жп 511ъ рухнула!

В настоящее время наш сын испытывает 3}1ачт"ельньк' трудности в гюлъёме по

лестнице, быстро утомляется, ста г) конёч11йс 1"ях снн,ксиа. е'сiь кшп'рактуры
голеносгопных суставов. о:тако спосоОсн 1с.'iьн(' пере 1мгаться.

ГРР

интеллектуально сохранен. учится н Ч-км классе оп[11е('('раз(п5;1 Iсльнйи школы. рисует.

тучае1 английский язык. занимисгся таванием. Ваня ис Пи 1 о;Iам 13 зросльт реиенок

знает о многих страшных п(?дро011остях развития своей 0(цс311\! и } же павнс' не мечтает
быстро бегать и играть в футбол. Часто "тает вощюсы, на |и)1(}рЫс сложно о1"всч111"ь

честно: «Я делаю упражнения. плаваю. много хожу. чтобы я м(')! \о;'щ"гь 1( !Iа.'1ъше':' Я стану

взрослее и сильнее, недь когда дети с1311овятся 133I'ос;)ь|мi|. сЦ!1( с]"ан[)вят¢.я ¢|I!IЬ11,р|МИ?
Ё1аука не стоит на месте. а значит. скоро придумают лскарс|11(} иг м(}с11 бо1]е311||?)} Я 11ё

знаю, что мне отвечать, правду, от которой все тугрн \1ёня 1ц'с'с1'о кричит от боли. или

обманывать его? Пока это возможно. вель совсем скоро он прй'ш тет обо всем сам'?
Ваня болеет бояее 6 лет. За эти годы мы, как роди1"с11и. с:тали все ю3М(?ЖIЮё по

организации помощи нашему ребёнку: своевременное оОрашение к спешииистам,
проведение и мониторинг необходимых ктшикочша11{о¢т11чс¢кнх и¢с:"Iедований, 13 том

чист и за рубежом (в РБ нет ко3можн('сти провести с)бс:|е:[(Iв:!шIя).

своенременная постановка на учет и с(юлю.1ен1!¢ всех 1 рсс'усмых рекомендаций 1'10

лечению и реабилитации, но, к с(м(але|шк), спец1к1.1изнрован1|(111 помо111и,. которая могла

бы приостаповитъ щюгрессщювание основного заОолетшя н:'шi РСОёНпк не по:тучае г.

Республ11канский КО1I¢ИЛИ\N ОТ 12.05.202Пг. ВЫН¢С рс[|;с!и|е С) 1[е:]¢со()пра'::|ос11[
I·{азначения 1"1 вану :1¢картвенно["о срелс"пза 1'рансл:ц)на.

чтобы ЖИТЬ И быть ]!с):ии}цсшп,|.\! че:к)11.ским Нанс'ч }-:С '..'ШМО ПпЖИ'ШсНМ№

ежедневно принимать этот пренарат. Пекаре 1iю спк)с(п|н}ц .тачи iслык) тмё.1.1ить
прогрессирование болезни. 1'1ач ина"гь тс|х1пё'iю. нужно Ас') iшс1 :у !1 !с111!я ! () лё111с1'с! втраста

и при условии, 'по ребенок сохранил способность 'тить. ( )с тт'сь Сонсч'\1 мало времени.
Из-за крайне высокой стоимости щтпарата 11р!Iобрс1ат|, его за сiюп средства наша

семья не имеет возможности. Отш год терами при весс 7),.¶ кi" с'гс'iп' 3&1 ?$2 ё1цю (с

vчетом МС). Мы просим пс)м(,у11э. 11 [юн|Iмае»[. 'ии }"]"('1 т:шс' .1пя нашсго сына.
Ю'


