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Poznaj historie naszej céreczki...

Julia urodzita sie w sierpniu 2
pierwsze 6 miesiecy swojego 2
prawidtowo, byta spokojnym i I
Po uptywie tego czasu zauw:
ogromny problem z osiagniec
milowych. Droga do ostat
bardzo zmudna, gdyz k
wychodzity prawidtowo. Dopiel
testy genetyczne Wes trio pom
co dolega naszej céreczce.

Stwierdzono u niej skrajnie rzadkg mutacje de novo w genie PPP2R5D, kto
sie jako Zesp6t Jordana- choroba ta dotyka jedynie jedng osobe na milion! Taka wada
genetyczna koreluje z zaburzeniami rozwojowymi i intelektualnymi w réznym stopniu,
hipotonia miesniowa, zaburzeniami ze spektrum autyzmu, padaczka, problemami z
mowa, wadami wzroku oraz zaburzeniami zachowania. Na ten moment Julka
prezentuje wyrazne op6znienie rozwoju psychomotorycznego- nie chodzi
samodzielnie, nie postuguje sie mowa czynna. Przejawia duzo cech autystycznych.
Cérka ma ogromne problemy sensoryczne, astygmatyzm oraz zaburzenia snu.

Mimo tych wszystkich trudnosci Julcia nadal jest wesolym i pogodnym dzieckien
Naszym najwigkszym marzeniem jest zobaczy¢ jej samodzielne kroki oraz ust
Iej pierwsze slowa. JesteSmy przekonani, ze systematyczna i komplek
iwi naszej céreczce pokonywanie swoich barier i trudnosci
wka jest szansag dla Julki na uzyskanie wigekszej sprawi

Zieja na lepsza przyszitos¢ dla niej. Pieniadze, ktére uda
turnusy rehabilitacyjne, sprzet terapeutyczny
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