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TrebaCZeW, Woj. foqz ;o

Marysia ma potwierdzong diaghoze
badaniem WES. Jest to rzadka
choroba genetyczna - zespo6t Retta.
To neurodegeneracyjna choroba,
ktéra odbiera nam céreczke
kawatek po kawatku.

Zespo6t Retta zabiera umiejetnosci takie jak chodzenie, méwienie czy celowe
uzywanie rgk. Marysia jest dzieckiem uwiezionym we wtasnym ciele, ktére jej
kompletnie nie stucha. Nie stuchaja jej rece, nogi, nie stucha jej buzia.
A co dala jej choroba w zamian? Drzenie ciata, ktére uniemozliwia siegniecie
po ulubiong zabawke, siedzenie, chodzenie czy jedzenie. Nocne wybudzanie
z okropnym krzykiem oraz epilepsje. Odebrata jej rados¢ z zycia i z tego,
co w jej wieku dzieci powinny robi¢. Jedyne, czego jej nie odebrata, to jej
piekny usmiech i madre spojrzenie. Marysia jednak walczy, walczy o odrobine
radosci w swoim matym zyciu. Pomimo choroby kazdego dnia budzi nas
pieknym usmiechem, patrzac w oczy, jakby chciata powiedzie¢: ,Mamo, Tato,
nie martwcie sig¢, poradzimy sobie, mamy siebie”. Kiedy dowiedzieliSmy sie
o chorobie Marysi, trudno byto to przyja¢ do Swiadomosci. Czujemy smutek,
bél, rozczarowanie i zadajemy sobie pytanie: dlaczego nasza céreczka,
dlaczego to ona musi by¢ chora? Jednak bedziemy o nig walczy¢, aby mogta
cieszy¢ sie zyciem. Nadal bedziemy uczeszcza¢ na terapie, fizjoterapie,
hipoterapie — na wszystko, co zapewni jej rado$¢ w codziennym zyciu. Nasza
céreczka to nasz kochany ,Milczacy Aniotek”, bo tak nazywa sie dziewczynki z
zespotem Retta. Kochani, prosimy Was o wsparcie. Marysia potrzebuje nas
wszystkich. Kazda, nawet najmniejsza kwota, daje jej szanse na lepsze zycie.
Za kazde otwarte serce i pomoc dla Marysi DZIEKUJEMY.
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