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Julcia urodzita sie w lutym
2020 roku i niestety wymagata
natychmiastowej szczegé6towej
diagnostyki. Okazato sie,
Ze choruje na bardzo rzadki
zespo6t genetyczny -CHARGE.

U Julci rozpoznano powazng wade serca pod postacig wspoélnego
kanatu przedsionkowo-komorowego z graniczna lewg komora,
hipoplazjg tuku aorty oraz jego zwezeniem. Nasza mata kruszynka
przezyta juz 5 operacji kardiochirurgicznych oraz kilka cewnikowan
serca-niestety na tym sie nie zakonczylo. U naszej coreczki
wystepuje opéznienie psychomotoryczne. Juleczka nie chodzi, nie
siedzi oraz nie mowi. Wystepuje obustronny rozszczep teczowki
i siatkowki, co przyczynito sie, ze jest dzieckiem prawdopodobnie
niewidomym. Problemem jest tez choroba watroby (cholestaza)
0 niewyjasnionej jeszcze etiologii. Julka karmiona jest za pomocg
zgtebnika gastrostomijnego oraz jest pod ciggta opieka dietetykow.
Jest dzieckiem, ktére wymaga regularnej rehabilitacji i opieki wielu
specjalistow z réznych stron Polski. A my-jej rodzice pragniemy
zapewnic jej jak najlepszg opieke, a do tego potrzebujemy waszego
wsparcia w walce o jej zdrowie. Kazda ofiarowana przez Parstwa
zfotéwka to realna pomoc, za ktorg juz teraz ogromnie dziekujemy.
Dziekujemy za okazane serca! .

Rodzice Julii.
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