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Postovani,

Po drugi put u Hrvatskoj u organizaciji udruge Sjena obiljeZava se Medunarodni dan Cornelia
de Lange sindroma (CdLS).

Cornelia de Lange sindrom (CdLS) vrlo je rijedak genetski poremecaj s viSestrukim
malformacijama i prisutan je od rodenja, odnosno nastaje u zacec¢u. Uobicajeni zdravstveni
problemi sindroma obuhvacaju gastroezofagealni refluks, sr¢ane mane, epilepsiju,

poremecaje hranjenja, probleme s vidom i gubitak sluha, te deformacije ekstremiteta.

Djeca sa Cornelia de Lange sindromom prepoznatljiva su i po izrazito naglaSenim i spojenim
obrvama te dugim trepavicama.

Medunarodni dan Cornelia de Lange sindroma u svijetu se obiljezava druge subote u svibnju.
Karakterizira ga ljubiCasta boja, a osnovna svrha je informiranje javnosti i senzibilizacija svih

segmenata drustva o sindromu.

Povodom obiljezavanja Medunarodnog dana Cornelia de Lange sindroma 14. svibnja 2022.
namjera nam je povezati sve obitelji sa CdLS sindromom u Hrvatskoj.

VaSom donacijom podrZali biste realizaciju ovog projekta te omogucili razvoj CdLS zajednice
u Hrvatskoj.

Budite dio ove divne price i pomozite nasim obrvicama da se spoje.

Od srca veliko hvala,
Marica Mikuli¢

Voditelj projekta
Udruga Sjena


mailto:info@udruga-sjena.hr
http://www.udruga-sjena.hr/

