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Nasza najukochansza céreczka Marysia
przyszia na Swiat 16 wrzesnia 2022 r. z
ogromnym bagazem cierpienia. Wada
genetyczna pod postacia delacji i duplikacji

chromosomowej odebrata jej szanse na
normalne zycie. O tym, ze dziecko urodzi sie /
chore dowiedzieliSmy sie juz na poczatku €
cigzy. Wowczas swiat sie dla nas zatrzymat.
Nikt nie umiat powiedzie¢ nam, jak bedzie
wygladato zycie naszego dziecka i jak dtugo
bedzie dane nam by¢ razem.

Lista choréb i probleméw zdrowotnych Marysi wydaje sie nie mie¢ konca. Coreczka jest
dzieckiem lezacym, nie siedzi, nie mowi, nie potrafi sama przyjmowac positkow,
karmimy ja przez PEG. Ma zwichniete prawe biodro, przez co niesamowicie szybko
pogtebia sie skolioza kregostupa. Nie doslyszy, ma wade wzroku. Na co dzien nosi
aparaty stuchowe i okulary. Od kilku miesiecy musi by¢ regularnie cewnikowana co 3
godziny, poniewaz nie opréznia catkowicie pecherza moczowego. Wiemy juz, ze
bedziemy jg cewnikowac na state. Cierpi na kamice nerkowa.

Marysia ma réwniez obnizong odpornos¢, czesto choruje. Wigze sie to z licznymi
pobytami w szpitalu. Wymiotuje kilka razy dziennie, lekarze nadal nie wiedzg jak temu
zaradzi¢. W 2024 roku Marysia przeszia juz trzy operacje: Zatozenia Peg, resekcji kosci
guzicznej, zamkniecia rozszczepu podniebienia. Przed nami najtrudniejsza operacja
bioder, ktorej koszt siega 180 tysiecy ztotych. NFZ nie refunduje podwojnego zabiegu,
co kluczowe w przypadku Marysi.

Jedyng szansg dla coreczki jest nieprzerwana, intensywna rehabilitacja.
Zabezpieczenie w odpowiedni sprzet medyczny: woézek, pionizator, ortezy, t6zko,
siedzisko. Kazdy dzien zycia Marysi to nieustanna walka o lepsze jutro. Chociaz
czasem brakuje sit, wiemy, ze musimy zrobi¢ dla niej wszystko. Cho¢by dla jednego
matego usmiechu.

Prosimy o wsparcie i przekazanie dla Marysi 1.5% podatku.

Dziekujemy z catego serca, Rodzice Marysi
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).




