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Tem coisas que sé o0 amor supera






Seus pais a chamaram de
Lili, e logo colocaram um
lago rosa nos seus cabelbé.



e R com a sua dogura,
parecia uma boneca




Um dia, a mamée percebeu que a Lili ndo queria engatinhar, ndo queria
falar, ndo queria algumas coisas que os behés aprendem quando estio
crescendo. Entéo, aLili e sua familia foram a Dra. Geneticista. Essa Doutora
contou que isso acontece porque a Lili vivia no Estranho Mundo de Rett.
0 Rett é um mundo onde as criangas entram e nio querem mais sair.
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A mamae ficou um pouco triste, porque queria ir para o Estranho Mundo
de Rett junto com a Lili. Mas a Doutora explicou que apenas as meninas
muito especiais, que tém um passaporte no cromossomo X, conseguem
entrar 1a. Ela também disse que a Lili é e continuara feliz no Estranho
Mundo do Rett, e sé voltara ao mundo real se algum cientista muito
esperto descobrir como pegar uma passagem de volta para ca.






Assim, a sua familia procurou ajuda do fisioterapeuta, do
fonoaudiologo, do terapeuta ocupacional e tantos outros
profissionais para ajudar a Lili a se sentir bem no mundo
real, mesmo ela vivendo no Estranho Mundo de Rett. 0 que a
mamie, nem mesmo o papai sabiam, é que embora chamassem
de “Estranho”, o Mundo de Rett era muito interessante.






Muitas vezes a Lili gritava e dava gargalhadas, isso porque no
Mundo de Rett ela estava dando voltas na montanha russa. A Lili
também batia palmas, pois todo dia tinha aniversario e cantavam
parabéns por l1a. Aquele mundo era tio interessante que, as vezes,
a Lili imaginava que tinha algum brinquedo novinho na sua méo e
brincava com ele por muito tempo e, de repente, se transformava
em comida e ela tentava colocar na boca.









0 que é sindrome Rett?

A Sindrome de Rett é uma doenca decorrente de uma mutagéo no gene

MEGP2, localizado no cromossomo X. A doenca caracteriza-se pela
perda progressiva de funcdes neurolégicas e motoras. 0 paciente

perde habilidades de fala, capacidade de andar e o controle do uso
das miios comeca a ser substituido por movimentos estereotipados.

%

A doenca nio tem tratamento, mas pesquisas com terapia genética
estio em andamento. Se vocé quer saber mais, acesse:

abrete.org.br
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Lili no Intéreésante Mundo de Rett

Esse livro conta a historia de uma menina feliz, que ndo queria fazer
algumas coisas que os bebés aprendem quando estéo crescendo, como
. engatinhar, caminhar ou falar. A sua familia foi procurar saber o porqué,

e

o g ‘e'acabou descobrindo um mundo novo, o Interessante Mundo de Rett.

S

RN

.
B

°
.

.S
z“\

ISBN: 978-65-00-29153-7

786500291537




