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pielsko-Biala, woj. Slaskie

Julia przyszta na swiat
w listopadzie 2020 roku w 31.
tygodniu cigzy z bardzo niska
masa urodzeniowa, tj. 1,040
kilograma, otrzymujac kolejno
3-5-7 punktéw w skali Apgar.

Po porodzie zdiagnozowano u naszej coreczki ciezka zamartwice, brak
samodzielnego oddechu, dokomorowy wylew krwi, zapalenie ptuc, dysmorfie
twarzoczaszki oraz obnizone napiecie migsniowe. W lutym 2024 roku u Julii
zdiagnozowano bardzo rzadki zespét genetyczny — zespdt Pallister-Killian,
ktory przynidst odpowiedz na pytanie o przyczyne jej op6znionego rozwoju.
Zespot Pallister-Killian objawia sie licznymi zaburzeniami rozwojowymi
i zdrowotnymi. Charakterystyczne cechy tego zespotu to hipotonia (obnizone
napiecie miesniowe), ktdra znaczaco utrudnia ruch i rozw6j motoryczny,
opdznienie rozwoju psychoruchowego, zaburzenia wzroku i stuchu
oraz problemy z mowg. Kazdy przypadek jest wyjatkowy, a w przypadku
naszej Julci intensywna, codzienna rehabilitacja jest koniecznoscig, aby
przywroci¢ jej odpowiednie napiecie migsniowe i zapewni¢ jak najlepsze
warunki do harmonijnego rozwoju. Niestety, nie ma mozliwosci leczenia
przyczynowego, a opieka fizjoterapeutyczna oraz specjalistyczny sprzet
rehabilitacyjny i ortopedyczny wymagajg od nas ogromnych nakfadéw
finansowych. Dlatego zwracamy sie do Panstwa z prosha o wsparcie. Kazdy
gest ma dla nas ogromne znaczenie w walce o jak najwiekszg sprawnosc
naszej coreczki. Panstwa pomoc ma realng moc, ktéra moze odmieni¢
przysztos¢ Julii. Wdzieczni za okazane serce,

Rodzice Julii
&) .
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