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Liwia urodzita sie 25 sierpnia 2019 roku
poprzez cesarskie ciecie ratujace jej
zycie. Po porodzie okazalo sie, ze
przyczyna zaburzen w tetnie Liwii byt
podwdjny, skomplikowany wezet
prawdziwy na pepowinie, ktory
prawdopodobnie sie zacisnat.

Liwia przyszta na s$wiat otrzymujgc 6 punktéw w skali Apgar, wazac 2070 g
i mierzac 51 cm. Od razu stwierdzono u niej hipotrofie asymetryczng. Pierwsze
kilkanascie dni swojego zycia Liwia spedzita na OlOM-ie, gdzie przez kilka dni
byta wspierana oddechowo przez nCPAP oraz karmiona pozajelitowo i przez
sonde. Podczas pobytu w szpitalu zaobserwowano u Liwii luzny, wystajacy
koniec kosci obojczyka prawego. W 17 dobie zycia naszej céreczki moglisSmy ja
wzigé¢ do domu, gdzie nasze starania o poprawe jej zdrowia ani na chwile nie
ustaty — wykonaliSmy RTG obreczy barkowej, ktére pozwolito na postawienie
diagnozy o wadzie wrodzonej w postaci stawu rzekomego obojczyka prawego.
Liwia jest juz po operacji stawu rzekomego obojczyka, przez co 7 tygodni byta
W gipsie a nastepnie ortezie i wymaga duzo wiecej rehabilitacji zeby usprawni¢
ostabione migsnie oraz dalszego leczenia. Liwia oprécz wczesniactwa ma dwa
rzadkie zespoty genetyczne Zespét KBG (mutacja w genie ANKRD11) i Zespot
Sotos (mutacja w genie NSD1). Jest op6zniona psychofizycznie, intelektualnie,
nie moéwi, ma hipermobilno$¢ stawéw i obnizone napiecie miesSniowe.
Wprowadzamy komunikacje wspomagajaca w nadziei, ze zacznie sie z nami
komunikowa¢. Ponadto doszly kolejne przykre diagnozy: autyzm dziecigcy oraz
padaczka. Zwracamy sie do Panstwa z prosbg o finansowe wsparcie
w gromadzeniu Srodkéw na rehabilitacje, turnusy rehabilitacyjno-terapeutyczne,
wizyty u specjalistow oraz dalsza diagnostyke. Wszystkie te elementy sa
kluczowe w walce o zdrowie i wieksza sprawno$¢ naszej coéreczki. Bedziemy
Panstwu wdzieczni za kazdy, nawet ten najdrobniejszy gest.
Rodzice Liwii
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