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Katowice, Woj. §i3

Zuzia urodzita sie 9 kwietnia 2018 roku jako
zdrowa dziewczynka i poczatkowo nic nie
wskazywato na to, ze jej rzeczywisto$¢é
zamieni sie w bardzo wymagajaca walke o
wieksza sprawnos$é. Choroba po raz pierwszy
data o sobie zna¢ okoto 4 miesigca zycia
naszej coreczki, wtedy nasz niepokdj
wzbudzita asymetria przy lezakowaniu,
dlatego tez zgtosiliSmy sie do neurologa,
ktory zalecit rehabilitacje.

Mijat czas, a nasza céreczka w dalszym ciggu przejawiata niepokojgce opo6znienie
w swoim rozwoju ruchowym i pomimo regularnej rehabilitacji w wieku 2 lat nadal nie
stawiata samodzielnych krokéw. Wykonany rezonans gtowy u Zuzi dat odpowiedz
w postaci diagnozy — moézgowe porazenie dzieciece pod postacig diplegii kornczyn
dolnych. Ze wzgledu na pewne dysmorfie twarzy genetyk skierowat nas na badania
genetyczne, ktére ujawnity zmiany w chromosomie. Po konsultacji z neurologiem
rozszerzyliSmy réwniez diagnostyke w kierunku autyzmu. Od maja 2023 roku mamy
potwierdzong diagnoze -autyzm atypowy. Badania genetyczne wykazaty zmiany
w obrebie chromosomu 3p.26.3 oraz zmiany w genach ASXL3, TRAPPC2L, KCNK16,
TRG-AS1, SYBU. Jest bardzo mato opracowan i publikacji na temat tego konkretnego
genu, dlatego lekarze nie sg w stanie przewidzie¢, jak bedzie przebiegat rozwéj Zuzi.

Dzi$ najlepszym lekarstwem dla naszej corki jest wielopoziomowa rehabilitacja. Zuzia
systematycznie uczeszcza na rehabilitacje ruchowa, terapie Sl, zajecia logopedyczne,
czy terapie widzenia. Staramy sie dwa razy w roku organizowac turnusy rehabilitacyjne,
ktére sa krokiem do przodu w rozwoju Zuzi. Jej ciezka praca zaowocowata tym, ze
Zuzia w wieku 3 lat zaczela stawia¢ swoje pierwsze kroki. To daje nam nadzieje, ze w
przysztosci nasza cérka bedzie samodzielng dziewczynka. Wiemy, ze przed nami
jeszcze duzo ciezkiej pracy, aby Zuzia osiggneta jak najlepszy poziom swojego rozwoju
psychoruchowego. Wiemy réwniez, ze bez Parnstwa pomocy bedzie nam bardzo trudno
sprosta¢ wymaganiom o podtozu finansowym, ktére stawia przed nami choroba Zuzi.

Kazdy Panstwa gest bedzie miat realnie sprawczg moc w zyciu naszej céreczki, za co
prosto z serc dziekujemy
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