
“여보, 지유가 눈을 안 마주쳐.”

늦은 나이에 어렵게 얻은 귀한 딸 지유(9세). 똘망똘망한 

눈빛으로 웃는 지유가 나날이 자라는 모습은 엄마 아빠에

게 큰 기쁨과 희망이었습니다. 

하지만 생후 8개월 무렵, 아이의 웃음과 반응이 점차 줄

어들더니 어느 날부터는 전혀 웃지도, 눈을 맞추지도, 엄마

의 부름에 아무런 반응도 하지 않았습니다. 결국 서울에 있

는 대학병원에서 레트증후군 진단을 받았습니다. 

레트증후군은 생후 1세 무렵까지는 정상적으로 발달하

다가 그 이후로 심하게 퇴행하는 희귀난치성 질환입니다. 

신체적, 인지적 능력이 퇴행하고 심해지면 호흡과 음식물 

섭취도 힘들어집니다. 

레트증후군을 진단받은 날, ‘앞으로 지유는 아무것도 할 

수 없다’는 담당 의사의 말이 얼마나 모질게 느껴지던지요. 

지유 엄마는 그날 병원 계단에 서서 한참을 서럽게 울었습

니다. 아이와 함께 삶을 포기하고 싶은 나날이 이어졌습니

다. 하지만 엄마는 지유를 포기할 순 없었습니다. 

돌이 지나도록 지유는 혼자서는 서지도 못하고, 언어 및 

인지능력도 퇴행하여 울음으로만 자기 의사를 겨우 표현하

는 수준이었습니다. 

하지만 지유의 상태는 지난 6년간 꾸준히 재활 치료를 

받으며 눈에 띄게 호전되었습니다. 이제 두 손을 잡아주면 

걸을 수 있고 스스로 앉을 수도 있습니다. “지유야.” 하고 

부르면 쳐다보고 반응합니다. 말을 할 순 없지만 이제 지유

는 본인이 필요한 것을 눈빛으로 표현하는 놀라운 아이가 

되었습니다. 

지유는 레트증후군의 치료제가 개발되지 않는 한 평생 

재활 치료를 받아야만 합니다. 하지만 경제적으로 넉넉하

지 않은 지유네 형편으로는 매달 필요한 120여만 원의 치

료비가 엄청난 부담입니다. 그럼에도 꾸준한 치료로 조금

씩 발달하고 있는 아이를 보며 결코 치료를 포기할 수는 없

습니다. 

하루하루 자기 몸을 스스로 가누어가는 지유를 보면서 

지유 엄마, 아빠는 중풍병자도 일으키신 예수님의 기적이 

지유에게도 일어나기를 간절히 기도합니다. 교우 여러분의 

사랑과 나눔으로 지유가 더욱 건강해지고 행복해질 수 있

도록 함께해 주세요. 

서울주보 홈페이지(cc.catholic.or.kr)에서 지난 사연을 볼 수 있습니다. 기부는 소득

공제 받으시는 분의 이름으로 입금해 주시기 바라며, 기부내역 누락 방지를 위해 무

통장 입금 후 바로 기부금 영수증을 신청해 주세요. 
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2021년 4월3일~4월30일까지 위의 계좌로 후원해 주시는 후원금은
‘김지유 양’(한마음한몸운동본부 치료비 지원사업)을 위해 쓰여집니다.

*   모아주신 후원금은 한마음한몸운동본부를 통해 김지유 양이 경제적 부

담을 덜고 치료에 전념할 수 있도록 지원됩니다. 총 지원금 3천만 원을 

초과하여 모여진 후원금은 한마음한몸운동본부의 ‘치료비 지원사업’에 

지원됩니다.

「사랑의 손길」은 ‘천주교 서울대교구’와 ‘한마음한몸운
동본부’가 함께하는 국내외 지원사업으로 경제적으로 
어려운 국내외 가톨릭 사회복지단체를 후원합니다.

우리 가족은 
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한마음한몸운동본부 치료비 지원사업


