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Trwa zbiorka pieniedzy na operacje, ktora uratuje Ani wzrok, pomoze zy¢. - Jest mi bardzo
ciezko by¢ w centrum uwagi, ale wiem, ze chodzi o moje zycie dlatego dziekuje wszystkim,
ktorzy zechca mi pomoc - to apel dziewieciolatki.

Jej swiat to fantastyczna rodzina - mama i tata, mtodsza (czasem okrutnie nieznosna) siostra, kot i
niewielki pies - Misiek. Sa jeszcze robotki reczne i ukochana matematyka. Jest jeszcze cos, co nie
pozwala normalnie zy¢ i planowac - niezmiernie rzadka choroba genetyczna: zespot Pfeiffera.

Lubi sie uczyé, jest ciekawa swiata i wszystkiego, co go dotyczy. Wie zatem, ze w USA (tak kaze
moéwié¢ o Ameryce) wszystko jest gigantyczne - samochody, budynki, autostrady, porcje jedzenia i
ludzie. Nie wyobraza sobie jak ona - drobna blondynka znajdzie sie po drugiej stronie Atlantyku.
Jednak o niczym bardziej nie marzy.

Maskotki, ktdre wlasnorecznie przygotowuje wystawita z mama na licytacje. Zbiera pieniadze na
wylot do USA i operacje, ktdra zmieni jej zycie. Jak wszystko, co dotyczy Stanow - to przeciez wie -



rowniez kwota, ktdra trzeba zaptaci¢, by mogta dalej zy¢, jest gigantyczna. Do zebrania jest 200 000
ztotych.

- M6w o mojej chorobie, zatkam uszy. Jak przestanie mi sie podobac, powiem ci wtedy, bys przestala
Nie chce mi sie stucha¢ o tym wszystkim z moim mézgiem na wierzchu - powaznie stwierdza
podczas spotkania dziewieciolatka. Zanurza sie w telefonie komérkowym mamy. Udaje , ze nie
stucha: - Nie umiem oddycha¢ przed nos, wiesz - rzuca zaczepnie.

Mo6zg Ani rosnie, czaszka niestety nie. To powoduje bdl i ogromne problemy z
oczami. Operacja powinna odby¢ sie jak najszybciej. To jedyna szansa, by
ratowac jej wzrok!

Ania ma juz 9 lat, wiele rozumie. Oprécz probleméw ze zdrowiem jest jeszcze jedno - wyglad. Zdarza
sie, ze ludzie ogladaja sie za niag na ulicy. Czasem dzieci na placu zabaw nie podchodza do niej, by sie
bawi¢. Ania to czuje i wie, z czego to wynika... Choroba zabrata jej juz bardzo wiele.

- Nie moge pozwoli¢, by siegneta po jeszcze wiecej. Operacja w USA to na ten moment jedyna
szansa, by ratowa¢ wzrok. Prosze cie o pomoc - by zdazy¢... - apeluje mama dziewczynki.

Kobieta opowiada: - Ania urodzita sie zdrowa. Lekarze uspokajali, zapewniali, ze wszystko jest w
porzadku. Byta ogromna, inne niemowlaki wydawaly sie przy niej groszkami.

Na swiat przyszta w Rawie Mazowieckiej . Wazyta 4,8 kg, mierzyta 61 cm.

Wszyscy wokot zachwycali sie, jak duzym jest dzieckiem. W czwartym miesiacu zycia
dziewczynka dostata jelitowki, trafita do szpitala w Skierniewicach. Wtedy pierwszy raz
najblizsi Ani ustyszeli od lekarza: ,cos jest nie tak”.

- Pielegniarki co$ do mnie mdwity. Niewiele do mnie docierato. Przyszta pani neurolog mowita, ze
trzeba potamac ndzki, ze cos... Nie rozumialam. Swiat wirowal wokdt mnie, nie chciat przestac.
Wiedziatam tylko, ze jest bardzo Zle.

Przeprowadzono szczegolowe badania. Padla diagnoza - wodogtowie. Lekarz zastrzegt - trzeba
potwierdzi¢. Tak rozpoczelo sie poszukiwanie pomocy. Przez pierwsze dwa lata zycia dziewczynki, co
miesiac jezdzili na badania do kliniki w Lodzi.

Uspokojono - nie jest Zle, cho¢ wyglada to na wodogtowie, to chyba jednak diagnosci przestrzelili.
Szukali dale;j.

- Uslyszatam cos, co miato mnie uspokoi¢ - to nie wodogtowie - opowiada kobieta. - Trzeba by ,to”
podciagnac pod wade genetyczna.

Znoéw zaczeli szuka¢. Wtedy zasugerowano, ze to moze by¢ zespot Pfeiffera. Choroba wystepuje
niezmiernie rzadko - odnotowuje sie jedno schorzenie na 100 tysiecy dzieci. Stuprocentowej
pewnoscia dtugo nie miaty - nie wszystkie badania wykluczajace inne schorzenia genetyczne byty
wowczas wykonywane w Polsce. Ostateczna diagnoze ustyszaly dopiero w zesztym roku.



Raz styszala - jest ok, raz - ze przesada, to znow
- trzeba szuka¢. Czyste szalenstwo.

Trafili do Olsztyna.

- To byl chyba najgorszy dzien w naszym Zyciu, nie tylko przez diagnoze, ale to jak ta rozmowa
wygladata. Lekarz technicznie ze spokojem méwit o tym, ze Ani czaszke trzeba rozciaé, otworzyc,
rozciggnaé. Mowit o bolu towarzyszacym zabiegom, ryzyku, $mierci. Ania siedziala obok i stuchata.
Plakalam, prositam, by przestat. Mowit, ze lepiej bysmy mieli Swiadomos¢. Miat pretensje, ze tak
po6zno szukamy ratunku. Pokazatam opasly segregator - opis naszego poszukiwania pomocy.

Najpozniej w wieku 5 lat Ania powinna byta przejs¢ operacje.

Anna pamieta wizyte u lekarza, gdy ten postanowit jej uswiadomic, ze czeka ja minimum szes¢
operacji, miesiace z otwarta czaszka, mézgiem na wierzchu, twarza na specjalnym stelazu, mozliwa
$mieré. Mama musiata prowadzi¢ ja do psychologa. Procz ciata wtedy naprawde mocno bolata ja
dusza.

Po dziewieciolatce nie wida¢ jednak ciezaru problemoéw, ktore niesie ze soba przez cate zycie. W jej
chorobie tadny jest tylko opis skutkéw ubocznych zespotu Pfeiffera - twarz dzieci podobna jest
koniczynce.

- Podlamatam sie, gdy styszalam o ogromie cierpienia, ktéry czeka moja coreczke i gdy zdatam sobie
sprawe, ze pieniagdze, ktore potrzebuje sa niewyobrazalne duze. Wiem, ze w Stanach operacje u
takich dzieci, jak moje nie wygladaja tak makabrycznie jak w Polsce, ze efekty sa lepsze. Musze
zebrac dla niej te pieniadze - méwi Iga Nowak.



Nie docenita ludzi, tych bliskich i dalszych znajomych, tych ktérych ,mija” w internecie. Internet
pomaga - takze, by zdoby¢ wiedze na temat choroby rzadkiej. Jest szansa, ze pomoze Ani zy¢.
Dlatego podajemy numer konto, na ktéry mozna wptacac datki. Konto Ani mozna znalez¢ na portalu
siepomaga, wpisujac w wyszukiwarke Ania Nowak. Mozna tez pieniadze wptaci¢ na konto:

Odbiorca

Fundacja Siepomaga
ul. Za Bramka 1
61-842 Poznan

Numer w Alior Banku

89 2490 0005 0000 4530 6240 7892

Tytulem
21439 Anna Nowak darowizna
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