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ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO



Kobierzyce, woj. dolnoslgskie

Julia choruje na rzadka chorobe genetyczna - chorobe
Canavan, ktéra prowadzi do porazenia czterokonczynowego,
utraty wzroku i stuchu, spastycznosci miesni, padaczki
oraz degradacji mozgu, a ostatecznie odbiera zycie. 4
Dzieci z ta choroba nie dozywaja 10-go roku zycia.
0d urodzenia musi walczyé z ogromnym holem,
brakiem mozliwosci swobodnego poruszania sie
i bardzo niska odpornoscia. Julia nie dzwiga
gtowki, nie siada, nie chwyta. Jej wzrok jak

i stuch nie pozwalaja na komunikowanie sie,
gdyz nie przetwarza tego co widzi, oraz styszy.

Julia jest najmtodszym dzieckiem w Polsce zmagajacym sie z ta choroba, mimo to dzielnie
walczy, a kazdy jej usmiech daje nam site i nadzieje na lepsze jutro. Jedyna szansg na poprawe
jakosci jej zycia, oraz przedtuzenia go jest eksperymentalna terapia genowa w USA, do ktorej
zostata zakwalifikowana.

4 wrzesnia 2025r. rozpoczeliSmy proces leczenia w Stanach Zjednoczonych.

Niestety, po podaniu leku nie wszystko poszto pomyslnie. Jej organizm zareagowat bardzo zle,
doszto do Mikroangiopatii zakrzepowej (TMA), oraz ostrej niewydolnosci nerek. Aktualnie
zmagamy sie z wieloma konsekwencjami nieoczekiwanych efektéw ubocznych. Na szczescie
jej stan poprawit sie na tyle, ze moglismy opusci¢ oddziat intensywnej opieki medycznej
w szpitalnych murach i leczy¢ ja w zaciszu domowym. Przez wiele tygodni byta stale
dializowana, przez co musiata ciagle leze¢ w tézku, w wyniku czego zakres ruchu jej koficzyn
ulegt dodatkowemu pogorszeniu. Konieczna bedzie wzmozona i intensywna rehabilitacja.

Julia potrzebuje statej opieki wielu specjalistow, oraz przyjmowania wielu lekdw co jest
niezmiernie kosztowne. Cate terapia trwa 5 lat, co wymaga od nas ciagtych podrézy do USA
kilka razy do roku. Zbieramy $rodki na leczenie w Polsce i USA, rehabilitacje, sprzet,
specjalistyczne badania oraz przejazdy. Koszty sa ogromne, ale wierzymy, ze sie uda!

Prosimy o wsparcie — kazda ztotowka to krok w walce o lepsze zycie Julii.

Dziekujemy!
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Malus?ka obok. Zawsze. To wazne.
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