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MyszkOW, Woj. Slasiiq

Byt to dopiero poczatek siodmego
miesiagca ciazy, kiedy 29 marca
2019 roku na Swiat przyszly nasze
ukochane céreczki. Ze wzgledu na
wczeshiactwo, tuz po narodzinach
wymagaty wentylacji w systemie
nCPAP oraz tlenoterapii.

Poczatkowo byly karmione pozajelitowo, a z powodu niedokrwisto$ci Lila
i Selena przeszly transfuzje krwi. Niestety, los okazat sie mniej taskawy dla
Lilianki. Po 15-miesiecznym pobycie w szpitalu wykonano u niej pierwsze
przezciemigczkowe USG, ktére wykazato okotokomorowe zmiany wskazujgce
na leukomalacje. Dalsza diagnostyka ujawnita encefalopatie niedotleniowo-
niedokrwienng, niedowtad piramidowy czterokoficzynowy oraz problemy ze
wzrokiem. W trzecim roku zycia pojawita sie takze padaczka. Dziewczynki
przeszly badanie genetyczne WES, ktére potwierdzito nasze przypuszczenia —
zdiagnozowano u nich Uncombable Hair Syndrome (Zesp6t Witoséw
Niedajacych sie Uczesac). To niezwykle rzadka choroba genetyczna zwigzana
z budowa wlosa, a wedtug specjalistow na catym Swiecie zyje z nig zaledwie
okoto 100 os6b. Codzienno$¢ Lilianki to nieustanna walka i intensywna terapia
— logopedyczna, wzrokowa, a przede wszystkim rehabilitacja metodg Vojty.
Mimo ze nasza céreczka nadal nie chodzi i pozostaje dzieckiem lezgcym, nie
poddajemy sie i robimy wszystko, aby dac jej szanse na jak najlepszy rozwdj.
Dlatego zwracamy sie do Panstwa z ogromnag prosha o wsparcie. Kazda
pomoc pozwoli nam zapewni¢ Liliance cigglos¢ kosztownych turnuséw
rehabilitacyjnych, ktére sa kluczowym uzupetnieniem codziennej terapii,
a takze umozliwi zakup specjalistycznego sprzetu wspierajgcego jej
funkcjonowanie. Dzigekujemy z catego serca za kazda forme pomocy oraz za
poswiecony nam czas. .
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