Béry Januské Abris 2016. julius 31-én sziiletett, azéta éli a boldog mindennapjait. Nagyon
jokedvl, mosolygds baba, szellemileg teljesen ép és ez nem fog valtozni — a betegség nem

befolyasolja a mentalis fejlédést.

5 hoénapos kora kordl szilei mozgds-koordindcids problémakat vettek észre a kisemberen,

ennek fejlesztése babalszasra, babamasszazsra jartak vele.

Abris sziilei nem nyugodtak bele a vizsgélatok eredményébe, igy ez év marcius 24-én egy
fejlédés neuroldgiai vizsgalaton, betegségre utald jeleket véltek felfedezni a babanadl, igy
elkildtek vérmintdjat genetikai tesztelésre. Ezzel parhuzamosan a Szent Margit kérhaz

fejlédés neuroldgiai osztdlya megkezdte a kisfiu kivizsgdlasat.

Sajnos a lehetd legrosszabb helyzet allt el6. 2017. mdrcius 31-én érkezett meg a genetikai
teszt eredménye, mely SMA 1-es tipusu betegséget diagnosztizaltak nala. Ez egy gerincvelGi
izomsorvadas, amely az élettel nem 6sszeegyeztethetd — az esetek 80%-aban nem érik meg a
kis betegek az 1 éves kort. Abris szervezete szerencsére nagyon erés és egyel6re egyik sulyos

tinet sem jelentkezett —igy az orvosok még korilbelll egy év tulélési esélyt adnak a kisfiunak.

Az Amerikai Egyesilt Allamokban létezik gydgymod erre a betegségre, amely nem csak

életben tudja tartani a gyereket, de a gyerekek életminéségét is javithatja.

Fogjunk Ossze és segitstink!




Egy kezelés ara jelenleg megkozelitéleg 125 ezer amerikai dollar — amelyet az els6 évben négy

alkalommal kell megismételni,

A" kisfid szilei. minden lehetséges eszkozt megragadnak ahhoz, hogy el6teremtsék a
gyogyulashoz sziikséges anyagi forrasokat, de ezt onerébdl képtelenek megtenni. Mar szamos
felajanlds, civil kezdeményezés jott létre annak érdekében, hogy Abris Egyesiilt Allamok-béli
gyogykezelését tamogassdk. A Rallye-s tdrsadalom kezdeményezésében, az Ozd és a Salgd
2017 Rallye szervez6inek, valamint az MNASZ Rallye szakdganak kdszonhetéen a Steelvent
Ozd Rallye-n, és az M6 LOG Salgd 2017 Rallye-n lehetéségiink nyilik arra, hogy Abris
gyogyuldasat segitsiik. Azzal a kéréssel fordulunk minden versenyz6hoz, hogy a verseny
prolégjan a navigatori Uléseket bocsassuk arverésre, - tegylik lehetévé -, hogy
maganszemélyek, vallalkozasok tamogatas fejében a verseny proldgjan, élményt kapva
ilhessenek versenyautdba. Az ebbdl befolyt pénzdsszegeket a verseny szervezdi, Abris

gyogyuldsara ajanljak fel.

Nagyon koszonjik, hogy segitetek...

Béry Janusko Abris
@bjabris b.j.abris januskoflora@gmail.com

Fogjunk Ossze és segitstink!




