Ahoj,

jmenuyji se EliaseR,

narodil jsem se pred dvéema lety

a jsem velmi nemocny.

Maminka mi rika, ze jsem vyjimecny.
Vite?




Protoze j& totiz mdm vijjimeéinou nemoc. Béhem mého pruniho roku jsem ce vyvijel
ctejné jako moji vistevniti, ale pak ce néco eménile. Jako by mné postupné docha-
zely cily. Moc fcem se cnaZil opravdv moc, ale nedlo to. Plakal jsem, profoze ani
odbornici mné nevéril, clySel jcem od nich, Ze ce mi nechee, profoze jsem jen finy.
Ale j& pfece tolik ch tell Jende nevmim JeStE mluvit, neumél fsem jim Fiei jok mé bol
ze mné nikds nevéfi a tak jcem plakal jeste vic. Pak se stal zdzrak, jedna hodnd
pani’ Si prece fenom véimla, Ze ce mnou meni néco v porddku a v Cerviu mé posialo.

do Fokultn nemocrice C'ema,bo/m'v Broé.

Poté véci nabraly rychly cpdd. Tecty odhalily, Ze trpim drubym sfupnéim vedené
dédiéné choroby 2vané Spindini muskuldirni atrofie. Coz znamend, Ze jsou oslabeny
svaly, postupné dochdzi k ibytku svalovjch vldken — tzv. cvalovim atrofiim. Je pro
mé obtiZné ce sdm posadit, o chizi se mi zdaji leda 1ok krdené CMI@. Hodwn/ (ekari
v Brué délal; co mohl; aby moji zlou nemoc alespor zastavili. Nejprve jeem musel
na testy, které dopadly dobre o mohla byt aplikovdna Zolgensma Hurdddl A tak
Jsem 8. 8. 2023 mohl kapackou do Télicka dostat genovou Terapii [eku Lolgensma.
Mné ce tak vlevito! Mohl jcem koneiné domd, kde na mé cekal méj maly velby
opatrovnik — bricka [obik, maminka, tatinek. (idi, j& byl tolit Stactny!

Jed’ ale vz tolib nejsem. Aby ce md) stav nezhordoval aby <e predelo i dyjcha-
cim obtZim, maminka se mnov musi nékolbrdt denné cvicit. Potkveécg? §,boux'7‘u
rehabilitace, neurorehabilitace, rehabiltacnich pomicek a nejvice ze véeho mné
pomdhayi (zné. Pojictovna je hradi dvakrdt roéné jenze j& bych je potfeboval
Ctyfikrdl do roku, aby <e dostavil plny efekt jefich picobeni. Ale pro celou moji
rodinv je to hrozuné moc korunek. |felké penizky ctdly a budsv <tat rehabilifacn/
pomicky & na ldzné uz nezbyvayi Zdné.

) £/ Proto bych vas chtel poprosit,
vy vas hodné lidi,

. jestli byste mi na ne mohli prispet.

vas$ EldS




