Marysia Migsko z Kwapinki ma niespetna rok i juz nierdwng walke do stoczenia - walke o
zycie. Dziewczynka cierpi na SMA - rdzeniowy zanik miesni, jedng z najbardziej okrutnych
choréb genetycznych, uderzajaca nie tylko w migsnie odpowiadajace za ruch, ale takze te,
ktore pozwalajq przetykac i... oddychac.

Od sierpnia Marysia przmeUJe lek, ktory pomaga zahamowac rozwoj choroby - spinraze
(nusinersen), jednak ratunkiem moze byc terapia genowa opracowana w Stanach
Zjednoczonych - jedna dawka preparatu Zolgensma na cate zycie. Dostarczy ona
organizmowi Marysi kopie uszkodzonego genu i przywrdci jego funkcje. Innymi stowy,
powolne umieranie migsni zostanie zahamowane. Jest jednak warunek - trzeba zgromadzic¢ 8
min ztotych w bardzo krétkim czasie, bowiem lek moze by¢ podany dziecku, ktore nie
ukonczyto drugiego roku zycia.

Rodzina Marysi juz dawno schowata dume do kieszeni. Sztab bliskich rozsyta prosby o pomoc
dziecku, uruchomione zostaty specjalne licytacje na rzecz Marysi. Z rodzing solidaryzuja sie
mleszkancy gminy: organizujq zbiorki do puszek, kiermasze przy kosciotach, koncerty, bale,
aukcje, idg od domu do domu z tradycyjng koleda - kazda ztotéwka zasila konto d2|ewczynk|
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Marysia w obliczu $miertelnej choroby! 8 milionow za jej zycie!

Marysia urcdzita sig 31 stycznia 2019 jako zdrowe dziecko. Po kilku miesiacach zdiagnozowano u nigj
rdzeniowy zanik miesni SMA typu 1(najciezsza i najgorsza postac choroby).

Choroba powoduje zanikanie migsni odpowiedzialnych za ruch, ale takie tych, dzigki kiérym moina
przetykac i oddychaé. Stan Marysi sie pogarszal Utracita funkcje ssania i polykania, ma zaloZzonego
PEG-a, czyli jest karmiona bezpoérednio do tolgdka. Nie oddycha samodzielnie — robi to za nig respira-
tor. Ale dia Marysi jest wciaz szansa! Istnieje specjalna terapia genowa w USA, ktdra jest nadziejs dla
Marysil Wystarczy tylko jedna dawka na cate fycie, kidra zatrzyma powolne umierania miesni!

By Marysia mogta wziac udzial w terapii, potrzebne jest az 8 miliondow zlotychl!
Ogromna kwota i jednoczesnie bardzo mato czasy. Warunkiem podjecia leczenia jest to, e dziecko nie
moze przekroczyc drugiego roku #ycia. Im wczesnie] uda sie zebrac Srodki, tym wigksze szanse dia
Marysi na zycia!
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Marysia w obliczu $miertelnej choroby! 8 milionow za jej zycie!

Marysia urodzita sie 31 stycznia 2019 jako zdrowe dziecko, choruje na rdzeniowy
zanik miesni SMA typu 1 (najcieZsza i najgorsza postac choroby).

Istnieje specjalna terapia genowa w USA, kidra jest jedyng nadziejg dla Marysi! By
Marysia mogta wziac udzial w terapii, potrzebne jest az 8 miliondw zlotych!
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