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7eW0 Wiosécianskie, Woj. Maze
Z

Czesé, jestem Zuzia i mam 7 lat.
Urodzitam sie z mnogimi
nieprawidtowosciami rozwojowymi

twarzoczaszki. Zdiagnozowano u mnie
ultrarzadka wade genetyczna - ZESPOL
SKRZELOWO-OCZNO-TWARZOWY,
ktérego opisano okoto 50 przypadkéw na
catym Swiecie i zadnego w Polsce.

Urodzitam sie z dysmorfia twarzy, obustronnym rozszczepem wargi
i podniebienia, umiarkowanym obustronnym niedostuchem zmystowo-nerwowym,
obustronnym brakiem kanalikéw tzowych, szczeling tarczy nerwu wzrokowego,
przetoka szczeliny skrzelowej, nietypowa budowa podniebienia, oczodotow,
zuchwy i szczeki oraz wada wzroku. Moje wady spowodowaly, ze dokuczajg mi
bezdechy senne, mam wade wymowy, a miesnie przetyku i podniebienia nie
pracujg prawidtowo. Na co dzien walcze z przewlektym zapaleniem spojowek.
Nosze aparaty stuchowe, okulary korekcyjne i aparaty ortodontyczne. Wymagam
wieloetapowego leczenia oraz skoordynowanej, wielospecjalistycznej opieki.
W wieku 8 miesiecy przesziam pierwsza z trzech operacji rekonstrukcji oraz
zespolenia podniebienia i wargi. Nastepnie zoperowano moéj nosek. Dodatkowo
jestem po operacjach okulistycznych i laryngologicznych, a kolejne sa juz
planowane. Mam za sobg 9 narkoz, 20 hospitalizacji i kilka mniejszych zabieg6w.
Wiele jeszcze przede mna, co niestety wigze sie z duzym obcigzeniem dla
mojego malutkiego organizmu. Moja mama jest petna nadziei, ze czeka mnie
piekna przyszto$¢, ale wcigz potrzebuje wielospecjalistycznego leczenia oraz
ciaggtej, intensywnej rehabilitacji stuchu, mowy oraz wzroku. Dzieki Panstwa
pomocy mama moze mi zapewni¢ najlepsze warunki leczenia i rozwoju. Prosze
0 wsparcie, bo przede mna jest cate zycie! Spraw, by byto ono piekniejsze...

G Prawdziwa pomoc to
S‘é}:‘gg@ bycie obok. Zawsze.
Maluszka To wazne.
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Wyslij SMS o tresci
JESTEM 2050
pod numer 75142

Koszt 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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149 moga podat cel szczegdiowy 1.5% a zaznaczalac
wraz 2 nformacia o kwocie 2 poz. 148. W poz. 151 mozna




