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@ Olesnica, woj.dolnoslgskie
Zespét haploinsuficjencji genu SETBP1
P P jencji g

DLA MARTY ZBIERAMY NA SPECJALISTYCZNA TERAPIE

Zaczynamy wyscig z czasem!

Stawkq jest zdrowie i zycie mojej cérki! Nie mamy juz chwili do stracenia. Choroba
postepuje, a ja samotna mama tréjki dzieci patrze, jak z dnia na dzied moja mata
Martusia gasnie. Nie moge czekaé. Nie moge sie poddad. Musze jq ratowad. Ale sama
nie dam rady.

Marta cierpi na Zespét haploinsuficjenciji genu SETBP1 - rzadka i podstepna chorobe
genetyczng, ktéra odbiera jej wszystko, krok po kroku. Moja cérka potrafi
wypowiedzieé ty|ko kilka stéw - niewyraznie, z wysiH(iem. Nie czyta, nie pisze. Coraz
czesciej zapomina, czego sig nauczyta. Zapomina ludzi, ktérych kocha. Marta ma stany
lekowe, a nie radzqgc sobie z emocjami dostaje napadéw agresji. Opada z sit.
CHOROBA POSTEPUJE!

W Polsce lekarze zrobili, co mogli. Leczenie sie skofczyto. Ale nie nadzieja! Kliniki we
Whoszech i Serbii chca walczy¢ o Martusie! Zaproponowali terapie komdrkami
c||ogenicznymi - jedynq szanse, by zatrzymad chorobe, zanim dojdzie do zaniku mieéni,
deformaciji twarzy. To moze jq ocalig.

Ale potrzeba pieniedzy - duzych. Dla mnie, samotnej matki - zbyt duzych.

Dzi§ prosze Was - o pomoc, o serce, o zycie dla mojego dziecka! Nie mamy czasu.
Choroba nie czeka. Poméz mi zatrzymag to, co nieuchronne. Kazda zlotéwka, kazda
sekunda - ma teraz ogromne znaczenie.

Mama Renata
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