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Julia urodzita sie 8 kwietnia 2020 roku jako wczesniak z 32 tygodnia cigzy. W
dniu narodzin nasza céreczka wazyta jedynie 1 kilogram. Podczas szpitalnych
Bobytc')ww pierwszym roku swojego zycia naprawde wiele wycierpiata. Setki

adar, rezonanse, retinopatia wczesniacza, zaburzone odruchy, niedoczyn-
nos¢ tarczycy, niedokrwistosc, operac&a _przepukliny pachwinowej. W
wyniku jednego z niezbednych wktu¢ dozylnych nastapito powiktanie w
postaci zakazenia stawu skokowego, przez co Julka ma krotsza jedng nézke i
w przysztosci czeka ja bolesne wydtuzanie kosci. To naprawde wiele przezy¢
jak na jedng matg, bezbronng dziewczynke.

Diagnoza jaka ustyszeliSmy po wyijsciu ze szpitala nie pozostawiata ztudzen -
zespo6t wad genetycznych. Wiodaca jest delecja genu DDX3X - daje ona
najwiecej objawéw u cérki. Mutacja ta od*powlada m(lfdzy innymi za
zaburzenia neurorozwojowe u Julki, w przysztosci uposledzenie intelektu-
alne w stopniu ciezkim, obnizone napiecie miesniowe i niewerbalnos¢,
Obecnie Julia majac 2,5 roku jest bardzo opézniona w rozwoju - jej rozwoj
jest na etapie 6-miesiecznego niemowlaka. Jako rodzice wyszukujemy i
uczeszczamy z Nig na rézne metody rehabilitacji ruchowej. Uzywamy
niezbednego zaopatrzenia ortopedycznego, ktére pomaga Julce w korzysta-
niu z wieloprofilowej terapii.

Zwracamy sie¢ do Parstwa z goraca prosba o finansowe wsparcie, ktére
pozwoli nam siegna¢ po pomoc specjalistow, ktdrzy s w stanie usprawnic
rozwoj naszej matej coreczki. Kazdy Paristwa gest ma dla nas ogromne
znaczenie, bo realnie wptynie na funkcjonowanie Julii w przysztosci.

Wodzigczni rodzice - Paulina i Michat
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