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Julianek choruje na rzadki zespoét

genetyczny Wiedemanna—Steinera. \\b_
Ma 10 lat, cho¢ nadal nie chodzi, nie \

mowi, nie wstaje, jest stabowidzacy,
nie potrafi sam utrzymac tyzeczki ani
przetkng¢ wielu pokarméw.

Od 4. roku zycia ma réwniez zdiagnozowang epilepsje, ktéra bardzo zahamowata
jego rozwdj. Od 8 lat wychowuje Julianka i jego o rok starszego brata sama. Ich tata
zmarl, a codzienne zycie bywa ogromnym wyzwaniem — nie tylko emocjonalnym,
ale takze finansowym. Julianek ma ogromny potencjat, ale aby mégt wykonaé cho¢
jeden krok do przodu, potrzebuje intensywnej rehabilitacji oraz specjalistycznych
turnuséw. Koszt takich terapii przekracza moje mozliwosci. Chciatabym takze
wprowadzi¢ alternatywne metody komunikacji, poniewaz Julianek czesto nie potrafi
zakomunikowad, czego potrzebuje — a ja nie zawsze potrafie go zrozumiec.
Dodatkowo Julianek wymaga codziennej suplementacji specjalistycznymi
preparatami, ktére wspieraja jego uktad nerwowy, pomagaja mu sie wyciszyc,
poprawiaja koncentracje i zwiekszaja jego mozliwosci poznawcze. Ich regularne
stosowanie przynosi zauwazalne efekty, niestety sg one bardzo kosztowne.

Dzi$ mam nadzieje — epilepsja sie wyciszyla, a Julek w koricu przesypia noce. To
dobry moment na intensywna prace z terapeutami, zanim choroba znéw go
zatrzyma. Na co dzien jesteSmy pod opieka wielu specjalistéw z catej Polski, co
wigze sie rowniez z kosztami dojazdéw i noclegéw. Kazda pomoc, ktérg otrzymamy,
realnie przektada sie na postepy Julka i jego szanse na wieksza samodzielno$c.
Jego starszy brat od lat ma jedno marzenie:

»Chciatbym kiedys p6j$¢ z Juliankiem za raczke na spacer...”
Z Waszym wsparciem wierze, ze to sie uda.

Z wdzigcznoscia i nadzieja

Mama Julianka
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sfuri:léc:a@ Prawdziwa pomoc to bycie
MaluSka obok. Zawsze. To wazne.
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