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Narodzinom Julii, zamiast bezgranicznej A
radosci, towarzyszyt paniczny strach. Wszystko to
za sprawa jej przedwczesnego przyjscia na Swiat
oraz licznych nieprawidtowosci, ktérych lista
niemal zapetnita pierwsza strone szpitalnego \%
wypisu. Pierwsze tygodnie zycia naszej coreczki e
byty walka o jej samodzielny oddech. W tym czasie
lekarze trzykrotnie przetaczali jej krew z powodu
niedokrwistosci, przeprowadzili laseroterapie oczu
(retinopatia) oraz zatozyli sonde zotadkowa ze 3
wzgledu na skrajnie niska mase urodzeniowa — &=
zaledwie 870 gramo6w. Po wypisaniu Julii do domu é
rozpoczeliSmy kolejna walke - o jej rozwéj.

Z czasem diagnostyka naszej céreczki poszerzyta sie o kolejne schorzenia: alergie na jaja kurze
i z6tka jaj, pytki traw oraz mieso krélicze, czynny niewielki otwér owalny w serduszku, wade wzroku,
a takze astme oskrzelowa. Ze wzgledu na bardzo stabg odporno$¢ Julia czesto choruje na infekcje
gornych drég oddechowych, jelitowe oraz ptucne.

Obecnie nasza cérka pozostaje pod statg opieka wielu poradni specjalistycznych: pulmonologicznej,
gastroenterologicznej i  hepatologicznej,  okulistycznej,  neonatologicznej,  nefrologicznej,
neurologicznej, kardiologicznej, audiologicznej, psychologiczno-pedagogicznej, logopedycznej,
ortopedycznej oraz alergologicznej. Jej stan zdrowia jest regularnie monitorowany. Nieodzownym
elementem codzienno$ci Julii jest intensywna i systematyczna rehabilitacja, majaca na celu
stymulowanie dalszego rozwoju oraz poprawe funkcjonowania w zyciu codziennym. Julia uczeszcza
trzy razy w tygodniu na rehabilitacije metoda Bobatha, terapie krzyzowo-czaszkows oraz metode
Vojty. Dodatkowo objeta jest zajeciami WMR oraz terapig psychologiczno-pedagogiczng.

W ostatnich trzech miesigcach wykonano u Julii badanie videofluoroskopowe z oceng aktu potykania,
ktére wykazato rozszczep podniebienia posrodkowy, przyros$niecie jezyka oraz dysfagie. Podczas
hospitalizacji na oddziale gastroenterologii i hepatologii zdiagnozowano skrajne niedozywienie,
z ktérym Julia zmaga sie od urodzenia. Wdrozono specjalistyczng diete kliniczna, majaca pomac jej
w walce o prawidtowe odzywianie. Pojawit sie réwniez problem ortopedyczny — skrét lewej koriczyny
dolnej. W najblizszym czasie planowane jest zastosowanie klamer hamujacych wzrost prawej nézki.
W ostatnich tygodniach wykonano takze badanie EEG, kiére wykazato dwuogniskowe zmiany
napadowe we $nie. Obecnie Julia pozostaje pod obserwacja w kierunku padaczki.

Wyniki ostatniego badania Trio WES wskazujg na koniecznos$¢ dalszej obserwaciji rozwoju Julii ze
wzgledu na przypadkowe wykrycie rodzinnej hipercholesterolemii pochodzenia matczynego. Z catego
serca prosimy o Parstwa wsparcie, ktdre pozwoli nam zrobi¢ jeszcze wiecej dla naszej céreczki
w walce o jej lepsze jutro. Kazdy gest realnie przybliza nas do celu, jakim jest samodzielno$¢ Julii
w przysztosci. Nawet najmniejsza pomoc ma dla nas ogromne znaczenie. Dziekujemy.
Rodzice Julii
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