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Nasza Ninka urodzita sie w pazdzierniku 2021. Genetycznie obciazona jest od urodzenia Trisomia 21,
czyli zespotem Downa. W przypadku Ninki ta choroba wiaze sie takze z innymi towarzyszacymi
schorzeniami. Najwiekszym z nich jest wada serca polegajaca na duzym ubytku przegrody
przedsionkowo-komorowej z umiarkowana hipoplazja komory prawej. Ninka ma takze wady mézgowia
polegajace na ubytku ciata modzelowatego i hipoplazji mézdzku oraz wrodzona niewydolnosé nerek.
Nasza dzielna dziewczynka ma za soba trzy ciezkie operacje i dwa cewnikowania serca. Ostatnia z nich
odbyta sie we wrzesniu 2022, tzw. operacja dwukierunkowgo zespolenia GLENNA, czyli przeksztatcenie
uktadu krazenia do pracy serca "péttorakomorowego" z pozostawieniem bandindu. Jak nie trudno sie
domysleé jest to rozwiazanie paliatywnej pracy serca. Z powodu niewydolnosci komory prawej serca
nie bytlo mozliwosci rekonstrukcji serca na sposéb prawidtowy. Taki sposéb rozwiazania pracy serca
pociaga za soba niewydolnos¢ krazenia objawiajaca sie niskimi saturacjami, sinica i zmeczeniem z
koniecznoscia przyjmowania statych lekéw i czestych kontroli na oddziatach szpitalnych. Na obecna
chwile trudno stwierdzi¢, czy dziecko bedzie wymagato dalszych zabiegéw kardiologicznych. Tylko czas
i indywidualny rozwdj dziecka pokaze, kiedy bedzie potrzeba ingerencji chirurgicznych.
Oprécez najwiekszej wady Ninki, jaka jest wada serca, doszla ostatnio bardzo niekorzystna diagnoza
ortopedyczna. Otéz dwie sepsy, jakie Ninka przeszta w wieku noworodkowym i niemowlecym, sprawity
ciezkie zmiany w obrebie stawéw biodrowych, dokonujac ich dysplazji (niedorozwoju). Ten stan bedzie
wymagat juz kontroli ortopedycznych oraz przeswietlen rtg w celach ustanowienia rozwiazan czasowych
pod katem mozliwosci chodzenia Ninki. Trudno na ten czas powiedzie¢ jakie kolejne ciezkie kroki moga
zosta¢ podjete, by nasza wojowniczka mogta prawidtowo i bezbolesnie chodzié. Ninka genetycznie
obciazona jest takze niskim napieciem miesniowych, ktére opéznia jej rozwoj, dlatego ciagle musi by¢
w statej rehabilitacji.
Nasza dziewczynka od urodzenia musi by¢ pod stala opieka kardiologiczna, neurologiczna,
neurologopedyczna, hematologiczna, okulistyczna, nefrologiczna, laryngologiczna, pediatryczna,
genetyczna, ortopedyczng i endykronologiczna. Ninka wymaga statej wielopoziomowej rehabilitacji
ruchowej, sensorycznej i logopedycznej, by wyréwnywac jej braki lub opéznienia rozwojowe, ktére
wywotane sa wada genetyczna i operacjami.
Podsumowujac, stan zdrowia Ninki wymaga¢ bedzie w sposéb ciagly réznorodnej formy rehabilitacji i
rozwiazan medycznych, by wyréwnywac jej braki rozwojowe.
Jako rodzice pragniemy stworzyé naszemu aniotkowi prawidtowe i szczesliwe warunki do ich rozwoju.
Pragniemy maksymalnie pozytywnie przechodzi¢ Nince przez te nietatwa droge leczenia, wizyt
lekarskich i pobytéw na oddziatach. Jak nie trudno sie domysli¢, ta pomoc czesto odbywa sie w
gabinetach prywatnych, by oszczedzi¢ dziecku cierpien i diugiego czekania. Po prostu, by szybciej
pomdc! Dlatego jako rodzice z catego serca dzigkujemy Parstwu za juz okazane nam wsparcie, proszac
o dalsza pomoc w tym ciagtym procesie. Kazdy gest stanowi dla nas potezne wsparcie finansowe i
wplywa znaczaco na pomoc dla naszej dziewczynki.
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