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Julia urodzita sie w styczniu 2009 r. Jest cudowng niestety
chorg dziewczynka. Przeszta bardzo dtuga droge
diagnostyczng od porazenia mézgowego po inne choroby az

wreszcie na koniec 2016 r. otrzymalismy wynik mutacja
genu KCNBL1 Jest to ultrarzadka choroba a Jula z taka
mutacjg jest jedyna zas$ w/w gen jest odpowiedzialny za
wystepowanie padaczki, dodatkowo Julia ma

mikroduplikacje 22q11.2. Julcia cierpi na padaczke

lekooporng obecnie jest na 3-ech lekach, opdznienie

psychoruchowe w stopniu znacznym, wade stép dodatkowo
jedna jej noga jest krétsza, mimowolne ruchy palcéw, liczne
stereotypia. Julcia wymaga opieki osoby dorostej we

wszystkich codziennych czynnosciach. Jest pod opieka

psychologa, terapeuty SI, logopedy, neurologopedy,

fizjoterapeutdw oraz lekarzy specjalistéw.Jula potrafi

wypowiedzie¢ okoto 10 stéw wiemy, ze przy statej i
intensywnej terapii oraz rehabilitacji jest w stanie osiagna¢
wiecej dlatego Wszystkich prosimy o wsparcie dla naszej

céreczki Ewelina i Witek (rodzice)

Przekaz darowizne:

231030 1508 0000 0008 1718 0035
Tytut przelewu:

63 Julia Krak

ul. Tatrzanska 105, 93-279 todz

WPISZ KRS 0000127075
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