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Miejscowos¢: Czaniec | Wojewddztwo: Slaskie

Poznaj historie naszej corki...

Julka choruje na padaczke oraz niepetnosprawnosc sp
i intelektualng. Rehabilitacje rozpoczeta w 14. tygodniu zygi
stwierdzone wzmozone napigcie miesniowe. Z czasem zaobsep
z 0g6lnym rozwojem psychomotorycznym, co wymusio wpro
terapii i konsultacji.

Przez ponad 4 lata szukaliSmy przyczyny probleméw zdrowo

odpowiedzialng za wystapienie rzadkiej choroby genetycznej SYNGAPL. Na obechy
stan wiedzy choroba ta jest nieuleczalna, ale wierzymy, ze z biegiem czasu sie to
zmieni. Dzigki diagnozie, a nastgpnie kontakcie z innymi rodzinami z SYNGAP1,
zobaczyliSmy Swiatetko w tunelu i liczymy, ze niebawem pojawi sie na rynku lek,
ktéry w znacznym stopniu poprawi funkcjonowanie naszej céreczki lub jg wyleczy.

Teraz skupiamy sie na kontynuacji terapii dostosowanych do aktualnych potrzeb
Julki. Dodatkowo staramy sie czerpa¢ z nowinek Swiata naukowego dot. jedzenia
i suplementacji, tak by, jak najlepiej wspierac i poprawiac prace uktadu nerwowegogms
corkl oraz calego organizmu. Poszukujemy tez mozliwosci poprawy jakosci zycia

i poprzez odpowiednie obuwie, konsultacje u specjalistow, biezace wyko

A kgntro@lch (m.in. EEG). /

tania duze Srodki finansowe, dlatego kazde wspa
m nadziejg, ze przynajmniej w aspekcie finanso
nam postawiono - opieke nad kochang i radosna
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