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N\yslowice, Woj. Slaski o

Nasza Céreczka zmaga sie z bardzo
rzadkim, wrodzonym zaburzeniem
genetycznym - Zespotem Houge-
Janssens, znanym tez jako Syndrom
Jordana. W praktyce oznacza to, ze gen
odpowiedzialny za rozwoj moézgu dziata
inaczej, co wptywa negatywnie na
codzienne funkcjonowanie Zuzi.

Cigza i poréd przebiegaty prawidtowo, jednak z czasem zaczeliSmy zauwazaé
niepokojace objawy: szybki wzrost obwodu gtowy, wiotko$¢ ciata i trudnosci
z karmieniem. Dopiero wykonane na wiasng reke badania genetyczne daly
odpowiedz i postawity wtasciwg diagnoze.

Zuzia ma charakterystyczne rysy twarzy, wieksza gtéwke oraz problemy ze
wzrokiem, ale przede wszystkim zmaga sie z op6Znieniem rozwoju ruchowego
i intelektualnego. Wolniej nabywa nowe umiejetnosci, ma trudnosci z jedzeniem
i przezuwaniem, opdZniong mowe oraz problemy ze snem, koncentracjg
i sensoryka. Cho¢ potrafi juz samodzielnie chodzi¢, nie radzi sobie ze schodami,
a w codziennych czynnosciach wymaga statej pomocy. Méwi kilka stéw i prostych
zdan, jednak przez trudno$ci z artykulacjg najczesciej rozumiemy ja tylko my —
najblizsi.

Mimo wielu wyzwan Zuzia jest niezwykle pogodnym i ciekawym Swiata dzieckiem,
ktérego $miech potrafi rozjasni¢ kazdy dzien. Jest objeta intensywng terapia:
fizjoterapia, logopedia, neurologopedia, terapia SI oraz wsparciem
psychologicznym i pedagogicznym. Nie istnieje leczenie przyczynowe — jedyna
droga jest systematyczna, dtugotrwata rehabilitacja. Naszym marzeniem jest jak
najwieksza samodzielno$¢ Zuzi w przysztosci, dlatego z catego serca prosimy
0 wsparcie. Kazdy gest ma dla nas ogromne znaczenie.
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©g Prawdziwa pomoc to

UZUPELNIAJACE Podatnicy. kitrzy wypeini caose K. w poz. 149 moga podat cel seczegliony
wyrazic 2gode na przekazanie OPP  imienia, nazwiska | adresu wraz z informacia o kwocie z poz. 148.



