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strzesZOW, Woj. wielkopolski
e

Gabrysia mimo swoich 11 lat i wyzwan,
z jakimi przyszto sie jej mierzyé, zawsze
usmiecha sie do Swiata, ale ta jej

uSmiechnieta buzia kryje w sobie troski,

z ktérymi zadne dziecko nie powinno sie

mierzyé. Gabrysia od najmtodszych lat

zmaga sie z problemami zdrowotnymi, ktore
rzutuja na kazdy aspekt jej zycia.

Do tej pory nasza rodzina, zmagajac sie z tg trudng sytuacja, dotarta do r6znych specjalistéw
w réznych miejscach w Polsce, nawet poza granicami naszego kraju, starajac sie znalez¢
odpowiedzi i pomoc, ktéra da dziewczynce szanse na lepsza przysztosé.

Gabi po 6 latach intensywnej diagnostyki, serii skomplikowanych badar i wielu konsultacji
zostala zdiagnozowana z rzadka forma albinizmu oczno-skérnego typu trzeciego
spowodowang mutacjg w genie TYRP1 zwigzanym z tyrozynazg. Ta odmiana albinizmu jest
niezwykle rzadka, szczegélnie w Europie, co sprawia, ze dostep do wsparcia i zrozumienia
choroby jest znacznie ograniczony. Gabi zmaga sie z wysoka zwyradniajgca
krétkowzrocznoscia, ktéra jest anomalia w kontekscie jej choroby genetycznej. Jej stan
zdrowia obejmuje takze niedowidzenie, astygmatyzm, rozrzedzenie siatkowki, torbiel
pajeczynéwki, atopowe zapalenie skéry (AZS), skolioze. Skéra Gabrysi jest szczegdlnie
wrazliwa na promieniowanie stoneczne, dlatego caly rok, a zwlaszcza w okresie letnim
wymaga specjalnej ochrony.

Gabrysia wymaga intensywnej rehabilitacji oraz wzmozonej opieki lekarskiej
wielospecjalistycznej, zwlaszcza  okulistycznej, dermatologicznej, pediatrycznej i
neurologicznej. Jesli ktos z Was ma informacje, ktére moga poméc nam w dostepie do
specjalistycznej opieki, naukowych badan, czy terapii zwigzanych z tg chorobg serdecznie
prosimy o przekazanie nam tych informacji. Serce kazdego rodzica boli, gdy jego dziecko
cierpi lub zmaga sie z wyzwaniami. Codziennie doktadam wszelkich staran, aby Gabrysia
pomimo swojej nieuleczalnej choroby miala szanse na szczesliwe normalne zycie. JesteSmy
wdzieczne za Wasza zyczliwos¢, wsparcie i za to, ze jestescie z nami w tych trudnych
chwilach. Dzigkujemy Wam z giebi serc i zyczymy zdrowia oraz radosci dla Was i Waszych
bliskich.

Z najszczerszymi i pozdrowieniami
Mama z Gabrysia
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