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Czes¢. Jestem Zuzia.
Moja walka o zdrowie wciaz trwa.
Po 5 latach badan zdiagnozowano u mnie
bardzo rzadka wade genetyczna - zespot BOFS.
To choroba, z ktéra bede przez cate zycie, ale
kazdego dnia ucze sie z nig walczyc¢ -
z uSmiechem, nadzieja, ale i fzami...
Przesztam juz 8 trudnych operacji
rekonstrukcyjnych, laryngologicznych
i okulistycznych.

Zmagam sie z obustronnym niedostuchem zmystowo-nerwowym oraz odbiorczym,
co oznacza, ze dzwieki Swiata nie docierajg do mnie tak jak do innych dzieci.
Korzystam z 2 aparatéw stuchowych. Jestem po operacjach leczenia obustronnego
rozszczepu podniebienia i wargi, ktory sprawit, ze mam wade wymowy, wade zgryzu,
gotyckie podniebienie, zaburzenia polykania i oddychania. Cierpie na bezdechy senne
w stopniu umiarkowanym. Mam wade wzroku, Zle wyksztatlcony nerw wzrokowy oraz
nie mam kanalikéw tzowych. Przede mng wcigz wieloetapowe i wielospecjalistyczne
leczenie i rehabilitacja. Jestem pod opieka 10 poradni dzieciecych w Warszawie.
Korzystam z terapii wspierajacych moja mowe, stuch, wzrok i koordynacje. Zycie
Z niepelnosprawnosciami sprzezonymi to ogromne wyzwanie - nie tylko zdrowotne, ale
tez finansowe. Czasem jest ciezko, bo zmeczenie i bdl towarzysza mi na co dzien, ale
nigdy sie nie poddaje. Kazdy tydzien to kolejne wizyty u lekarzy, badania, terapie, leki
i dojazdy.

Koszty leczenia rosna, ale dzieki WASZEMU wsparciu moja mama moze mi zapewni¢
najlepsze warunki do rozwoju, profesjonalng opieke oraz ogrom mitosci, ktérej nic nie
zastgpi. Czesto styszymy od lekarzy i terapeutdéw, ze przy moich wadach
anatomicznych osiggam wiecej, niz ktokolwiek sie spodziewat. To zastuga ciezkiej
pracy i setek godzin spedzonych na terapiach, rehabilitacji oraz w szpitalnych salach.
Bo kazda ztotéwka, ktérg przekazujecie zmienia sie¢ w mojg szanse - na zdrowie,
sprawnosc i przyszitosc.

Z catego serca dziekuje! To wiasnie dzieki Wam ucze sie, ze nawet najtrudniejsza

droga moze by¢ piekna, jesli idzie sie z nig z dobrymi ludzmi.

Prosze o wsparcie, bo przede mna jest cate zycie!
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