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Julka przyszita na Swiat
30.11.2023 r., zaczeta
chorowac pod koniec 8
miesigca zycia. Przestata sie
rozwijac, ruszac, bawic sie.
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U corki — wykryto wariant genu DNM1L ktéry powoduje u niej
chorobe mitochondrialng, na dzien dzisiejszy nie ma leku ktéry ja
wyleczy jest to choroba ktéra postepuje.. Julka przez tg chorobe nie
ma energii i dlatego nie siedzi, nie trzyma gtéwki, ma zatlozony PEG
i wymaga statej opieki. Codziennie musimy dawac¢ corce
suplementy typu b1, fosforan pirydoksalu b6, koenzym q10, omege
3, witamina d3. Cdrka miata jednorazowy atak padaczki dlatego tez
bierze syrop na napady aby nie powtdrzyly sie. Cztery razy
w tygodniu jezdzimy na rehabilitacje. Cérka musi by¢ pod kontrolg
neurologopedy, neurologa, gastrologa, okulisty. Zwracamy sie do
Panstwa z prosbg o wsparcie. Zebrane $rodki pragniemy
przeznacyz¢ na leczenie, na sprzet rehabilitacyjny, na turnusy
rehabilitacyjne,na leki, dalszg terapie, ktérej potrzebuje jak
najwiece;.

Dziekujemy za kazde wsparcie!
Rodzice Julki

<
fundwa@ Prawdziwa pomoc to bycie 5 4
Sercag P y Wyslij SMS o tresci

_Maluszka obok. Zawsze. To wazne.
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