Marysia w starciu z SMA
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WESPRZY) MNIE PROSZE!
TWO)A ZLOTOWKA MOZE URATOWAC
MOJE ZYCIE!
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TYTULEM: Darowizna Marysia Klausiuk



¥ MARVYSIA KLAUSIUK

Nasze dzieci sa dla nas prawdziwym darem. Po wielu latach staran,
oczekiwania i straconej nadziei na przyjécie na swiat dwéch matych istot -
Marysi i Pawetka, ktére odmienity nasze zycie na zawsze. Los jednak i tym
razem nas nie oszczedzil. Gdy Marysia skoriczyta 1,5 roku, rozpoczeta sie
nasza walka, ktéra trwa do dzisiqj...

Chwile po pierwszych krokach naszej céreczki zauwazylismy v Marysi

specyficzny chéd i ptaskostopie. Nie przewidywaliémy niczego strasznego;

myslelismy, ze wizyty u fizjoterapeuty rozwiqzq problemy z chodzeniem.

Jednak stan zdrowia Marysi stopniowo si¢ pogarszat. Gdy skoAczyta 2 lata,

pojawito sie ptaskostopie kolanowe, a Marysia nagle zaczeta upadaé

podczas chodzenia.

Zaczelismy dryfowaé miedzy domem a szpitalem. Co dwa miesiace

spedzaliémy tam trzy tygodnie, gdzie nasza céreczka przechodzita serie

badan i byta poddawana rehabilitacji. Wyniki wiekszosci testéw byly

obiecujgce, ale miografia mierzaca site migéni wskazywata na ostabienie

miegsni nég.

Liczne wizyty u genetykéw weale nie przyblizaly nas do znalezienia diagnozy.

Niektérzy lekarze zniechecali nas, twierdzac, ze poszukiwanie genetycznej

diagnozy jest bezcelowe i ze nie ma lekarstw na choroby genetyczne. Jak

jednak sie poddaé, gdy na szali jest zdrowie i zycie dziecka? Mielimy

wrazenie, ze nikt nie rozumie naszego bélu.

Dopiero, gdy Marysia skonczyta 4 lata, udato sie postawié prawidlowa diagnoze - SMA 3 typu (Rdzeniowy zanik migéni
typu 3). Rozpoznanie nas porazito, nasuneto najgorsze scenariusze, ale wiedzieliémy, ze to jedyna furtka do walki o zycie
naszej céreczkil

Chociaz lek Spinraza, ktéry Marysia przyjmowata, zatrzymat postep choroby, odzyskanie utraconych funkeji wymagato
ogromnej pracy. Rozpoczeliémy intensywng rehabilitacje: baseny, masaze, wsparcie ortopedyczne, pionizacja,
nowoczesne wézki inwalidzkie... Marysia przyjeta juz 10 zastrzykow Spinrazy, ktére sq podawane bezposrednio do jej
kregostupa. W miedzyczasie wzmocnita sie - coraz wiecej korzysta z ortez, jest bardziej wytrzymata.

Nie mozemy jednak przerwaé intensywnej rehabilitacji, bo tylko w ten sposéb jestesmy w stanie zapewnié Marysi szanse
na sprawno$é. Nasza céreczka w tym roku péjdzie do pierwszej klasy, i bardzo byémy chcieli, aby mogta cieszyé sie tym
czasem tak, jak jej zdrowi réwiesnicy. Aby to byto mozliwe, potrzebujemy wsparcia ludzi o dobrym sercu. Kazdego roku
musimy kupowaé nowe ortezy, obuwie i dostosowywaé wyposazenie, poniewaz Marysia rosnie tak szybko. Bedziemy
Wam bardzo wdzieczni, jesli zechcecie wesprzeé nas w walce o zdrowie i sprawno$é naszej céreczki!

Jak mozesz poméc Marysi?

FUNDACJA

wptatami na zbiérke espero
www.Nadziejadladzieci.pl/marysia-sma

Rodzice

dotgczajac do grupy licytacyjnej na fb

MARYSIA KONTRA SMA

”Ka}d# #est, nawet mgidrobm'?'s 02# }mwma, Swiat, ca%ié Swiat.”



https://www.facebook.com/groups/862843868112163/

