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Liliana na Swiat przyszta w grudniu 2022 roku.
Juz w okresie prenatalnym pojawit sie u niej
problem z przybieraniem na wadze oraz
wielkosScia nerek. Po urodzeniu
przeprowadzono u niej wiele badan, w tym
genetycznych, po ktérych ustyszeliSmy szereg
powaznych diagnoz - obustronny niedorozwdj
nerek, wrodzona niewydolnos$¢ nerek,
poszerzenie opuszki aorty i w koncu Zespét
Wolfa-Hirschhorna.

Jest to bardzo rzadka choroba genetyczna, ktérej obraz kliniczny jest r6zny niemal w
kazdym przypadku. Wiekszo$¢ dzieci charakteryzuje jednak dysmorfia twarzoczaszki,
op6znienie ruchowe, niepetnosprawnos$¢ intelektualna, problemy z karmieniem i
przybieraniem na wadze, a takze lekooporna padaczka. Lilianka bardzo powoli rozwija
sie ruchowo, ale wierzymy, ze regularna rehabilitacja przyniesie efekty. We wrzes$niu
2023r. nasza coreczka dostata pierwszego ataku padaczki, ktory byt na tyle dtugi i
powazny, ze wymagata transportu LPR i pobytu na intensywnej terapii. Obecnie
znajdujemy sie pod opieka wielu specjalistéw, w tym nefrologa, neurologa, kardiologa,
okulisty, laryngologa, audiologa, neurologopedy, psychologa oraz uczeszczamy na
regularng rehabilitacje. Kazda nasza chwile poswiecamy na pomoc Liliance, robimy co
w naszej mocy, aby da¢ jej szanse na sprawno$¢ i normalne funkcjonowanie -
codziennie w domu staramy sie stymulowac jej rozwdj i ¢wiczy¢ pod bacznym okiem
rehabilitantow.

Juz wiemy, ze nasza céreczka bedzie potrzebowata pomocy przez cate swoje zycie -
dlatego gromadzimy fundusze na dalsza terapie, turnusy rehabilitacyjne, niezbedny i
kosztowny sprzet ortopedyczny oraz opieke najlepszych specjalistow.

Drodzy Panstwo, prosimy Was o wsparcie, ktérego Lilianka bardzo potrzebuje!
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