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Bolszewo, woj. pomorskie

Zosia jest 6-letnia dziewczynka, ktéra
na $wiat przyszta jako wczesniak. Mieli$my
olbrzymia nadzieje, ze nie wptynie to na jej
rozwoj oraz szanse na beztroskie
dziecifistwo. Prawda okazata si¢ by¢ zgota
inna... W wieku 10 miesigcy Zosia ustyszata
diagnoze bardzo gtebokiej wady wzroku.
0d tego czasu céreczka nosi specjalistyczne
okulary, bez ktérych po prostu nic nie widzi.

Zaobserwowalismy takze, ze rozwoj jej mowy odbiega od normy. Udalismy sie
po specjalistyczna pomoc, a wkrétce pozniej zdecydowalismy sie na wykonanie badania
genetycznego WES, po ktorym u dziewczynki wykryto delecje w obrebie chromosomu 8 oraz
mutacje genu GAS6. Otrzymalismy diagnoze zespotu genetycznego, ktory nosi nazwe Zespot
Arboleda-Than. Jego przypadkéw na swiecie wystepuje okoto 400, dlatego kazdy "przypadek"
choroby przynosi nowe informacje. Cérka ma rowniez wrodzona wade serca i w przysztym roku
bedzie musiata przej$¢ operacje. Zosienia ma krzywy kregostup i ogromne braki w sferze
czuciowej, przez co musielismy zintensyfikowaé terapie integracji sensorycznej oraz
rehabilitacje fizyczna.

Na chwile obecna Zosia wymaga wsparcia okulistycznego, intensywnej rehabilitacji, leczenia
ortodontycznego oraz zaje¢ z logopeda i neurologopeda, korzystamy z oprogramowania
terapeutycznego Grid by poméc Jej w komunikaciji z otoczeniem. Dzieciristwo naszej céreczki
nie jest wymarzone, kazdy dzien stawia przed nami wiele trudnych wyzwan. Bardzo
chcieliby$my to zmieni¢ - marzymy, aby Zosia w przysztosci byta zaradna i szczesliwa
dziewczynka, ktora czeka samodzielno$¢ w dorostosci. Potrzebujemy jednak Waszego
wsparcia, dzieki ktéremu bedziemy mogli zapewni¢ corce liczne turnusy rehabilitacyjne -
pozwolg one Zosi na holistyczny rozwdj i lepsze poznawanie otaczajacego jej Swiata. Zosia jest
bardzo usmiechnieta i pozytywna matg osdbka, ktdra dzieki Paristwa pomocy moze korzystac
z turnuséw rehabilitacyjnych, logopedycznych i komunikacyjnych. Z Panstwa pomoca
bedziemy mogli zdziata¢ cuda!

Serdecznie dziekujemy za okazane nam dobro,
Rodzice Zosi
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