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Zaczynamy wyścig z czasem!
Stawką jest zdrowie i życie mojej córki! Nie mamy już chwili do stracenia. Choroba postępuje, a ja
samotna mama trójki dzieci patrzę, jak z dnia na dzień moja mała Martusia gaśnie. Nie mogę
czekać. Nie mogę się poddać. Muszę ją ratować. Ale sama nie dam rady.
Marta cierpi na Zespół haploinsuficjencji genu SETBP1 – rzadką i podstępną chorobę
genetyczną, która odbiera jej wszystko, krok po kroku. Moja córka potrafi wypowiedzieć tylko
kilka słów – niewyraźnie, z wysiłkiem. Nie czyta, nie pisze. Coraz częściej zapomina, czego się
nauczyła. Zapomina ludzi, których kocha. Marta ma stany lękowe, a nie radząc sobie z emocjami
dostaje napadów agresji. CHOROBA POSTĘPUJE!

Marta została zakwalifikowana do terapii komórkami macierzystymi w Szpitalu Uniwersyteckim w
Lublinie. Zaproponowali terapię komórkami macierzystymi – jedyną szansę, by zatrzymać chorobę,
zanim dojdzie do zaniku mięśni, deformacji twarzy. To może ją ocalić.
Ale potrzeba pieniędzy – dużych. Dla mnie, samotnej matki – zbyt dużych.

Dziś proszę Was – o pomoc, o serce, o życie dla mojego dziecka! Nie mamy czasu. Choroba nie
czeka. Pomóż mi zatrzymać to, co nieuchronne. Każda złotówka, każda sekunda – ma teraz
ogromne znaczenie.

Mama Renata

Oleśnica, woj. dolnośląskie

Zespół haploinsuficjencji genu SETBP1 
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