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Juleczka przyszta na Swiat
w listopadzie 2018 roku. W 25 tygodniu
ciazy przeszta swoja pierwsza powazna
operacje zamkniecia przepukliny
oponowo-rdzeniowej.
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Julcia urodzita si¢ z rozszczepem kregostupa odcinka piersiowo-ledZzwiowo-krzyzowego,
stopami korsko-szpotawymi, pecherzem neurogennym, niedowtadem wiotkim koriczyn
dolnych oraz dysplazjg stawéw biodrowych. Ta przykra lista zdaje sie nie mie¢ kofica...
W zwigzku z chorobg, musi by¢é pod stalg opieka wielu specjalistow tj. neurologa,
neurochirurga, urologa, ortopedy, okulisty, lekarza rehabilitacji, ortotyka, co wigze sie
z czestymi wyjazdami i duzymi kosztami. Mieszkamy daleko od osrodkéw medycznych,
wiec dojazdy takze sa dla nas i uciazliwe i kosztowne. Juleczka wymaga réwniez
przyjmowania statych lekéw, a w zwigzku z pecherzem neurogennym cewnikowania co 3
godziny oraz zakupu sprzetéw rehabilitacyjnych (balonik, pionizator, czwdérnogi, ortezy,
kamizelka). Cérka jest jest rehabilitowana metoda Vojty oraz Bobath. Julka po skoriczeniu
4 roku zycia postawita swoje pierwsze samodzielnie kroki w ortezach na krétkie dystanse,
ale ortezy musza by¢ dopasowane do jej nézek i ze szybko rosnie sa wymieniane co
najmniej raz w roku, bo bez nich nie databy rady postawi¢ ani jednego kroku a stépki
uleglyby deformacji mimo pierwszych samodzielnych krokéw walka o sprawnos¢ nie kornczy
sie... Julia codziennie walczy o swoja lepsza sprawnos¢ a takze o utrzymanie tego co
osiggneta, bo nic nie jest jej dane, na kazdy nawet najmniejszy postep musi codziennie
¢wiczyé¢, sta¢ okoto 1,5 godziny dziennie w pionizatorze, spa¢ w ortezach nocnych, aby
rozcigga¢ przykurczone noézki... Koszty leczenia, rehabilitacji i zaopatrzenia w sprzet
rehabilitacyjny sa ogromne. Choroba Julki pozostanie juz z nami na zawsze ale dzieki
WASZEMU wsparciu mozemy codzienne walczy¢ o lepsza sprawnos¢ i przysztosé¢ Julki
i wierzymy ze mimo niepetnosprawnosci nasza corka bedzie mogta zy¢ samodzielnie.

Wiecej informacji o codziennej walce Julki z rozszczepem kregostupa znajdziesz Parfistwo
na Facebooku: Mafe kroki Julki .
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