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Maja Powrozek

Maja urodzita sie 31.12.2017 r. Cierpi na rzadka, nieuleczalng, wrodzong chorobe, jakg jest zesp6t Smitha-
Lemliego-Opitza (SLOS). Jest to wrodzona wada metaboliczna. Organizm Mai nie jest zdolny do syntezy
cholesterolu. Maja do 14 miesigca zycia karmiona byta przez sonde, poniewaz nie potrafita jes¢
samodzielnie. W kwietniu 2019 r. przeszta zabieg zatozenia Gastrostomii spozywczej tzw. (PEG). Do dzis
walczymy z pomoca Neurologopedy by Maja nauczyta sie jes¢ samodzielnie. Na dzieh dzisiejszy potrafi
zjes¢ niewielkie porcje zmiksowanych potraw.

Maja wymaga statej rehabilitacji, poniewaz przez obnizone napiecie miesniowe nie funkcjonuje jak
powinna. Dzieki rehabilitacji robi mate postepy - miedzy innymi nauczyta sie raczkowa¢, w wyniku czego
nie jest juz tylko dzieckiem lezgcym. Walczymy wraz z fizjoterapeutami by nauczyta sie samodzielnie
chodzi¢, lecz wymaga to duzo pracy i czasu . Do nauki chodzenia Maja musi uzywac specjalnych ortez,
poniewaz ma wade postawy stép, w skutek czego musi mie¢ codziennie bandazowane stopy tzw.
(tréjptaszczyznowa terapia stép ). U Mai dodatkowo zostata zdiagnozowana wada wzroku - podwichniecie
soczewek, w skutek czego bedzie musiata przej$¢ dwie operacje usuniecia i wszczepienia sztucznych
soczewek. Maja jest pod stata opieka logopedéw, fizjoterapeutéw, psychologdéw, pedagogéw jak i
poradni metabolicznej, gastrologicznej, zywieniowej, genetycznej, neurologicznej, kardiologicznej,
okulistycznej.

Maja wymaga systematycznej, codziennej rehabilitacji i catodobowej opieki. Mimo powaznych probleméw
zdrowotnych Maja jest dzieckiem pogodnym, wesotym, odwzajemniajgcym uczucia.
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Gmina Przectaw nie ponosi odpowiedzialnos$ci za materiaty, tres¢ prosby oraz wiarygodnos¢
zamieszczanych informacji.
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