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Poméz Julce w walce o lepsze jutro!
Ostatnie lata byly dla naszej rodziny
ogromnym wyzwaniem. Za hami

niezliczone wizyty lekarskie, badania,
hospitalizacje, godziny terapii,
nieprzespane noce, tzy i chwile
zwatpienia... Ale tez ogrom mitosci, ktora
daje nam site kazdego dnia.

Julka przyszta na Swiat z niezwykle rzadkim zespotem genetycznym Houge-Janssens
(tzw. Syndromem Jordana), ktéry w Polsce wystepuje u zaledwie kilku oséb. Ta diagnoza
przyniosta naszej céreczce wiele trudnosci: niepetnosprawnos¢ ruchowg i intelektualna,
hipotonie miesniowa, zachowania autystyczne i zaburzenia sensoryczne, problemy ze
wzrokiem i astygmatyzm, zaburzenia snu i behawioralne, problemy z odpornoscia,
niedorozwdj mowy. Szczegdlnie trudna jest nadwrazliwos¢ na dZzwieki — nawet niewielki
halas moze wywota¢ u Julki lek i samookaleczanie. Julcia nie moéwi i nie potrafi
sygnalizowa¢ swoich potrzeb, co rodzi w niej ogromna frustracje. Z powodu silnych
napie¢ emocjonalnych i trudnosci z regulacja nastroju przyjmuije leki stabilizujgce.

Lekarze nie dawali nadziei, ze kiedykolwiek bedzie chodzi¢ — a jednak sie udato! Dzigki
codziennej, intensywnej rehabilitacji, turnusom i wsparciu specjalistéw, Julka chodzi,
cho¢ jej chéd nadal wymaga pracy i pomocy. To dla nas cud i dowéd, ze nigdy nie wolno
traci¢ nadziei. Wierzymy calym sercem, ze kiedy$s uslyszymy jej pierwsze stowa.
Marzymy, by Julka: zaczeta sie komunikowaé¢ — jesli nie mowa, to cho¢ gestem,
samodzielnie bawita sie z innymi dzie¢mi, nie musiata przyjmowac lekéw i byla jak
najbardziej samodzielna.

Kazda godzina terapii logopedycznej, komunikacji alternatywnej, Sl, psychologicznej czy
fizjoterapii to dla Julki szansa na bardziej harmonijny rozwdj i krok w strone
samodzielnosci. Koszty terapii z roku na rok rosng — dlatego prosimy o Twoje wsparcie.

Dziekujemy z catego serca za kazda okazang pomoc.
Kazdy gest wsparcia to promyk nadziei dla naszej céreczki.

Rodzice Julki
<
S‘é“#&”ii@ Prawdziwa pomoc to bycie Wyélij SMS o tredci
Maluszka obok. Zawsze. To wazne.
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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