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Starachowice, woj. Swietokrzyskie

Poczatek zycia Juliana na tym swiecie byt
zdecydowanie przedwczesny - urodzit si¢ po
zaledwie 25. tygodniu ciazy, wazac jedynie 840
g. W pierwszych dniach zycia zmierzyt sie z
konsekwencjami ciezkiej zamartwicy
urodzeniowej, niewydolnosci oddechowej i
krazeniowej, wrodzonego zapalenia ptuc,
niedokrwistosci, retinopatii wczesniaczej,
dysplazji oskrzelowo-ptucnej, wylewéw
dokomorowych III-1V stopnia oraz kwasicy
metabolicznej.

Kolejne badania jedynie poszerzaty liste schorzen, do ktorych dotaczyty padaczka leﬁ)oporna,
matogtowie, wada serca (PDA) oraz moézgowe porazenie dziecigce, co na zawsze uksztattowato
codzienno$¢ naszego synka. Dzi$ Julian ma 6 latai jest po wielu operacjach ratujacych zycie i zdrowie,
m.in. wytonieniu ileostomii, zamknieciu przewodu tetniczego oraz zatozeniu gastrostomii. Porazenne
zwichniecie stawu biodrowego doprowadzito do bardzo powaznej operacji z przeszczepem kostnym
i szesciotygodniowego unieruchomienia w gipsie. Niestety pot roku pozniej doszto do kolejnego
ztamania kosci udowej i nastepnych szesciu tygodni w gipsie.

Obecnie Julian jest niemal catkowicie wytaczony z typowej rehabilitacji usprawniajacej ze wzgledu na
chorg nézke. W pazdzierniku planowano operacje usunigcia ptytki z biodra, jednak okazato sig, ze kos¢
nie nadlata sie prawidtowo i jej wyjecie spowodowatoby kolejne ztamanie, dlatego zabieg zostat
odroczony — by¢ moze nawet o okoto rok. Dodatkowym problemem jest obsuniecie ptytki, ktdre
powoduje u Juliana codzienny hol. Julian nauczyt sie oszczedzaé chorg nézke i niemal catkowicie ja
,Wytacza¢” z ruchu. Jej nienaturalne utozenie sprawia jednak, ze kazda chwila nieuwagi moze
doprowadzi¢ do kolejnego ztamania. Kazde przenoszenie czy przebieranie wiaze sie dla niego z bélem,
a postepujaca spastyka dodatkowo utrudnia codzienna opieke. Wizja realnej poprawy pojawi sie
dopiero po odroczonej operacji.

Julian jest catkowicie niesamodzielny — nie trzyma gtowki, nie chwyta przedmiotow, nie siedzi i nie
mowi. Kazdego dnia zmaga sig z bolem, a my z ogromnym lekiem o jego bezpieczenstwo. Mimo to nie
stracit pogody ducha — jest radosnym, usmiechnigtym i niezwykle madrym chtopcem, ktéry sam
nauczyt sie wycofywac chorg nézke z aktywnosci, wiedzac, ze jej poruszanie sprawia mu bol. Pafstwa
pomoc naprawde wiele dla nas znaczy. Bedziemy wdzigczni za kazdy gest wsparcia, ktéry pomoze
nam dalej walczyé o zdrowie | komfort zycia naszego synka.
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