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Zuzia przyszta na swiat we
wrzesniu 2014 roku. Gdy nasza
coéreczka miata 8 miesiecy
zdiagnozowano u hiej rzadka
chorobe genetycznag - zespot

Costello.

Choroba ta charakteryzuje sie niedoborem wzrostu, op6znionym rozwojem
psychoruchowym, nadmierng wiotkoScig matych stawéw, hiperpigmentacja
skdry, charakterystycznym wygladem twarzy oraz niepetnosprawnoscig
intelektualng. Nasza coreczka od urodzenia zmaga sie takze z problemami
zZwigzanymi z przyjmowaniem pokarmu, w zwigzku z czym caly czas
karmiona jest przez PEG. Zuzia przeszta takze wiele zabiegow, majgcych
poméc jej pokona¢ trudnosci w chodzeniu. Po zabiegu fibrotomii, ktéry nie
przyniést oczekiwanych efektdw, zostata poddana operacji wydluzenia
Sciegna Achillesa w specjalistycznej klinice w Wiedniu. Zuzia na co dzien
uczeszcza do szkoly podstawowej, w kidrej korzysta z zajec
terapeutycznych. Pozostaje takze pod regularng opiekg wielu specjalistow:
kardiologa, gastrologa, ortopedy, neurologa, laryngologa, okulisty, nefrologa,
diabetologa, neurologopedy oraz fizjoterapeutéw. Z powodu choroby
genetycznej, z ktérg zmaga sie Zuzia, z wiekiem przybywa jej schorzen
i przypadtosci, ktorym musi stawia¢ czota. W tym miejscu pragniemy zwroci¢
sie do Panstwa z proshg o wsparcie. Pafistwa pomoc pozwoli nam zapewnic¢
naszej coreczce jak najlepsza, wielospecjalistyczng opieke medyczng oraz
codzienna, intensywng terapie i rehabilitacje. Nawet nie chcemy prébowac
wyobrazi¢ sobie, jak wyglagda¢ bedzie przysztos¢ Zuzi, jezeli nie otrzymamy
wsparcia ludzi o dobrych sercach... Ogromnie dziekujemy za kazdy gest!

Rodzice Zuzanny
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