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Nasza kochana céreczka Julia
skonczyta 3 latka. Stwierdzono u niej rzadkd
chorobe genetyczna - Syndrom Jordana.
Choroba ta dotyka jedynie jedna osobe na
milion! Taka wada genetyczna koreluje
z zaburzeniami rozwojowymi,
niepetnosprawnoscia intelektualna, ruchowa,
hipotonia miesniowa, zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, problemami z mowa, wadami wzroku
oraz zaburzeniami zachowania.

Julka prezentuje znaczne op6znienie rozwoju psychomotorycznego. Dzieki
intensywnej rehabilitacji cérka zaczeta samodzielnie chodzi¢ w wieku 27
miesiecy. Niestety, jej chéd jest nadal niestabilny, co skutkuje czestymi
upadkami. Krawezniki, a nawet mate nieréwnosci, stanowig dla niej ogromne
wyzwanie. Ze wzgledu na duza hipotonie bardzo szybko sie meczy. Na ten
moment Julcia nie méwi i nie komunikuje sie w zaden spos6b. Przejawia wiele
cech autystycznych, ma zaburzenia snu i powazne problemy sensoryczne.
Stwierdzono u niej réwniez astygmatyzm i zaburzenia zachowania. Mimo
codziennych zmagan z ograniczeniami narzucanymi przez chorobe, nasza mata
ksigezniczka jest bardzo radosnym i kontaktowym dzieckiem. Obecnie walczymy
0 to, zeby zobaczy¢, jak Jula samodzielnie biega, skacze i bawi sie z siostra.
Marzymy o tym, by w koncu ustysze¢ jej pierwsze stowa. Ze wzgledu na rozwéj
corki, musi ona korzysta¢ z wielu zaje¢, takich jak: komunikacja alternatywna,
logopedia, terapia integracji sensorycznej, hipoterapia, fizjoterapia, terapia
pedagogiczna oraz terapia krzyzowa. Dla Julci systematyczna terapia to szansa
na bardziej harmonijny rozwoéj i wsparcie w dazeniu do samodzielnosci. Przed
nami jeszcze dluga droga, ale mamy nadzieje, ze dzieki ciezkiej pracy corki
i naszemu uporowi uda sie Julce pokonac trudnosci, z jakimi zmaga sie kazdego
dnia. JestesSmy s$wiadomi, ze od rehabilitacji i systematycznej terapii zalezy
jakos$¢ zycia naszej corki. Dlatego zwracamy sie do Panstwa z prosbg o pomoc
W postaci przekazania 1,5% podatku na rzecz naszej Julki. Z Wasza pomoca
bedziemy w stanie pokonac¢ wszelkie przeciwnosci losu i walczy¢ o lepsze jutro
dla naszej matej coreczki.
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