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Miejscowos¢: Tarnéw | Wojewodztwo: matopolskie
Poznaj historie naszej céreczki...

Zuzia urodzita sie¢ w 2016 roku i na samym poczatku jej zycia nic nie
wskazywatlo, ze jest naprawde powaznie chora. Po szeSciu miesigcach nas
dotychczas spokojny Swiat legt w gruzach - rozwdéj Zuzi sie zatrzy
Zaczely sie poszukiwania, intensywna rehabilitacja, wizyty u specjall
oraz badania genetyczne. Dopiero po uptywie roku otrzymaliSmy ostat
diagnoze - nasza jedyna céreczka choruje na rzadka i nieuleczalng, ¢
spowodowang delecjg genu - Zespét Angelmana w jego najciezszej |

Schorzenie Zuzi wigze sie z duzymi ograniczeniami i trudnosciami|
op6znionym rozwojem psychoruchowym, dysmorfig, zaburzeniami
znaczng niepetnosprawnoscia intelektualng, brakiem mowy, prob
krétkowzrocznos$cia, zezem, niedoczynnoscig tarczycy oraz padaczka
dodatkowo spowalnia rozwdj naszej coreczki.

Zesp6t Angelmana w przesztosci nazywany byt zespotem wesotej marionetki czy dzieci
aniotkéw, poniewaz chorzy zawsze byli radosni, usmiechnieci i mieli pogodne usposobienie -
wiasnie takim kochanym malenstwem jest nasza Zuzia. Niestety, z drugiej strony, ze
schorzeniem tym wigze si¢ powazna niepetnosprawnos¢ i koniecznosé intensywnej terapii.
Corka od niedawna podejmuje proby samodzielnego chodzenia, lecz wcigz porusza sie
niestabilnie i tylko z naszym wsparciem. W dalszym ciagu dziewczynka nie mowi ani nie
sygnalizuje swoich potrzeb.

Zuzia codziennie jest rehabilitowana, dzielnie walczy o sprawnos$¢ i samodzielnosc
przysztosci. Wymaga statej i wielotorowej terapii, opieki szeregu lekarzy i zaopatrzenia
et rehabilitacyjny. Cdrka uczestniczy w wielu turnusach rehabilitacyjnych, ktére
cuda, ale sa one jednoczesnie bardzo drogie. Cata opieka nad corka wi

koSztami, przed nami jeszcze naprawde diuga i nieréwna walka z chot
rosi¢ Was o wsparcie, ale nawet dzieki niewielkiej wptacie,
Zy¢ o lepsze jutro. Zwracamy sie do Panstwa, ludzi
aniu srodkéw na leczenie, turnusy rehabilitacyjne oraz
ej coreczki, naszego najwiekszego szczescia!
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