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Bolszewo, woj. pomorskie

Po 3 miesiacach od narodzin naszej
coreczki Julii (ur.30.09.2019 r.) udalismy
sie z nia do lekarza rodzinnego z
niepokojacymi plamkami na nézce.
Zalecono nam wizyte w szpitalu, gdzie
zostaty Julci wykonane badania
laboratoryjne, ktorych wynik - wysoka
leukocytoza - zaprowadzit nas na oddziat
patologii noworodkow z podejrzeniem
choroby rozrostowej.

Po dtuzszym pobycie w szpitalu i wykonaniu wielu badan lekarze nadal nie
wiedzieli, co dolega naszej coreczce.

Czas mijat, a rozwdj psychomotoryczny naszej coreczki stat w miejscu... W koncu
wykonano jej badanie MRI osrodkowego uktadu nerwowego oraz pobrano i
wystano krew do badania genetycznego. Wyniki wykazaty mikrodelecje dtugiego
ramienia chromosomu 15, czyli zespot Angelmana.

W obecnym czasie Julia nadal nie méwi i nie chodzi. Po czasie doszta jeszcze
padaczka i niestety Juleczka jest lekooporna zadne podawane jej leki nie pomagaja
tylko pogarszaja stan Julki .Przed nami dtuga i ciezka praca nad tym, aby mogta w
przysztosci sprawnie funkcjonowac. Gtéwnym narzedziem w tagodzeniu objawdw
jej choroby jest systematyczna rehabilitacja — nie tylko ruchowa, ale réwniez
logopedyczna, Pedagogiczna, Psychologiczna ,Terapia SI .Niestety samodzielnie
nie jestesmy w stanie zapewnic cdreczce wystarczajacej opieki specjalistow, aby
mogta lepiej sie rozwijac¢, dlatego zwracamy sie do Panstwa z goraca prosha o
pomoc. W tej walce liczy sie kazda pomocna dton.

Wdzieczni rodzice Julii
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