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Przedwczesne przyjscie na swiat naszych coérek Dominiki i Emilii w 28 tygodniu ciazy w sierpniu 2018 roku
pociagneto za soba wiele konsekwencji zdrowotnych, z ktérymi dziewczynki musza sie mierzy¢ kazdego dnia.
Dominika wazyta zaledwie 550g., Emilia 1000g. Dziewczynki wspierane przerézng aparatura walczyly o zycie i je
wygraly. Po okoto dwdch tygodniach, spadfa na nas informacja ktéra miata zmieni¢ nasze zycie - Emilka doznata
wylewéw IV stopnia, ktére spowodowaly rozlegte zmiany w mézgu. Postawiona zostata diagnoza: mézgowe
porazenie dzieciece, a w konsekwencji - niepetnosprawnosé. U Dominiki wyszedt negatywny test przesiewowy
stuchu. Wiedzielismy, ze okres w szpitalu nie bedzie jedyna walka jaka stoczymy my i nasze dzieci.

Po ponad pigciu latach Emilka wciaz jest dzieckiem lezacym, nie chwytajacym przedmiotéw. W zaden sposéb nie
zmniejsza to jej ciekawosci swiata, radosci i zauwazania matych rzeczy dla nas czesto niewidocznych. Dominika wciaz
walczy z niedostuchem. Intensywnie pracujemy nad doskonaleniem stuchu i rozwijaniu mowy. Jest pod stata opieka
specjalistow, ktérzy obserwuija, czy do prawidtowego funkcjonowania w zyciu wystarcza jej aparaty stuchowe (ktére
aktualnie nosi) czy w przysztosci niezbedny bedzie implant.

W pazdzierniku 2021 roku, po prawidlowo przebytej ciazy, w terminie, urodzita sie Agnieszka. Po porodzie
zaobserwowano nieprawidiowe drgawki i zaczeto sie poszukiwanie ich Zrédia, jak réwniez sposobéw radzenia sobie
z nimi. Po dwumiesiecznej hospitalizacji we Wroctawiu i w Warszawie nie zostala postawiona diagnoza.
Zdecydowali$my sie na wykonanie szczegétowego badania genetycznego WES TRIO, ktére wykazato, ze Agnieszka
choruje na bardzo rzadka chorobe genetyczna - Syndrom Jordana. Jest to mutacja de novo, czyli nie wystepuje
u zadnego z nas, stworzyta sie samoistnie. Jest ona zwiazana z niepetnosprawnoscia ruchowa i umystowa, ale jaki
doktadnie bedzie jej przebieg u naszej najmtodszej cérki - tego nie wiemy. Dodatkowo wykonane zostaly badania,
ktére potwierdzitly sugerowana w badaniu genetycznym delecje w chromosomie 16, ktéra réwniez ma wplyw na
rozwdj ruchowy i umystowy. W sierpniu 2022 roku Agnieszka miata zakazenie enterowirusem, ktéry zaatakowat
watrobe i mézg. Po ponad dwaéch tygodniach spedzonych pod respiratorem udato sie wygra¢ walke o zycie. Niestety
okazato sie, ze w prawej pétkuli mézgu zaszly zmiany, ktére spowodowaly porazenie lewej czesci ciata. Aktualnie
Agnieszka jest dzieckiem lezacym, wymagajacym catkowitej pomocy drugiej osoby. Ma duze problemy w réznych
obszarach m.in. ze wzrokiem. Powoli ciezka praca nadgania to, co zabrat wirus.

Staramy sie robi¢ wszystko, aby nasze cérki mogly cieszy¢ sie swoim dziecifistwem. Zarazem wymagaja one
wieloprofilowej terapii i ogdlnorozwojowej rehabilitacji. To wiele godzin wizyt u lekarzy, specjalistow
i rehabilitantéw. Specjalistyczny sprzet oraz inne dziatania utatwiajace codzienne funkcjonowanie. Jestesmy bardzo
szczesliwi z tego gdzie udato nam sie dotrze¢, jednak wiemy, ze nasza walka trwa. Gdybyscie chcieli Paristwo
wesprze¢ nas finansowo w naszych dziataniach, bedziemy bardzo wdzieczni. Kazdy Paristwa gest ma dla nas
ogromne znaczenie!

Rodzice Agnieszki, Dominiki i Emilki
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