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Jestem znajomą/koleżanką/kolegą/kuzynem/ciotką Magdaleny Kulus, która choruje na rdzeniowy zanik mięśni (SMA). Choroba ta z roku na rok odbiera Magdzie siły i sprawia, że coraz trudniej jej się poruszać i mówić. Mimo tego Magda stara się żyć aktywnie – pracuje, realizuje swoje pasje, pisze książki.
Magda lubi swoje życie, ale jej czas nieubłagalnie się kurczy 
– choroba postępuje. Jednak dla całej społeczności związanej 
z rdzeniowym zanikiem mięśni pojawił się cień szansy – pierwszy lek na SMA – Nusinersen. 

Zwracam się do Pani, bo zadeklarowała Pani pomoc rodzinom opiekującymi się niepełnosprawnymi. W przypadku SMA chodzi też 
o ustawę o refundację leków. Nusinersen będzie lekiem drogim, na który nie będzie stać osób chorujących na rdzeniowy zanik mięśni – ustalony w noweli ustawy limit tym właśnie skutkuje. 
Proszę, by dostrzegła Pani problemy osób, które borykają się z SMA, pomogła im 
w walce nie tylko o lek, ale też o zdrowie i godne życie. Wierzę, że zechce się Pani pochylić nad losem wszystkich, którzy na co dzień zmagają się z tą śmiertelną chorobą. 
                                                                               Z poważaniem
