o

@
SercaﬂQ)

Maluszka

ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO

m




Ciaza z Oliwka byta moja pierwsza, bardzo cieszylismy sie na mysl o zostaniu rodzicami.
Niestety do czasu badan prenatalnych... Wynik testu PAPP-A wyszedt niepokojaco,
dlatego postanowilismy poszerzyé diagnostyke o amniopunkcje. To badanie takze
wskazato szanse na wystapienie wady genetycznej. Do tego okazato sie, ze pepowina
jest nieprawidtowo unaczyniona. Nie moglismy nic zrobi¢, musielismy czekaé na pordd,
ktéry miat daé odpowiedz jak bardzo nasze dziecko ucierpi.

Oliwia przyszta na $wiat w marcu 2022 roku z hipotrofia. Byta malenka, ale wygladata na
zdrowe i piekne dzieciatko. Czas niestety przekreslit nasze ostatnie nadzieje.
Rozpoczelismy walke, najpierw o prawidtowe napiecie migSniowe. Potem o wage do
operacji, gdyz w szpitalu przeoczono rozszczep podniebienia miekkiego, w lipcu 2023
roku odbyt sie zabieg. Objawy cérki odbiegaly od tych, ktére sprzezone sa z wada
stwierdzona w amniopunkcji. Powtérzone badania genetyczne wykazaly powstata de novo
delecje drugiej pary chromosoméw (2934q36.1), z czym sprzezone jest globalne
opdznienie rozwoju, hipotonia migsniowa, cechy dysmorfii oraz niski wzrost. Jestesmy pod
opieka poradni kardiologicznej, neurologicznej, laryngologicznej, genetycznej,
ortodontycznej czy gastroenterologicznej. W zwiazku z niedoborem wzrostu zaczelismy
uczeszczac takze do poradni endokrynologicznej. Catosé kwoty jaka uda nam sie zebrac,
pragniemy przeznaczy¢ na intensywna terapie, a zwilaszcza na zajecia z logopeda. W
przysztosci dla Oliwii niezbedna moze okazagd sie terapia hormonem wzrostu, ktéra nie jest
refundowana dla dzieci z wadami w obrebie chromosoméw. Oliwka jest jeszcze malutka
dziewczynka, a jej potrzeby beda stale rosnaé. Z Waszym wsparciem bedziemy mogli
zapewni¢ Oliwii optymalne warunki do prawidtowego rozwoju.
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