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Piasek, woj. Slaskie

Jadzia urodzita sie 29 pazdziernika przez
cesarskie ciecie z powodu potozenia
posladkowego, miata byé zdrowym
dzidziusiem. Poréd byt trudny, dziecko
sie zaklinowato, byto 2 razy owiniete
ciasno pepowina wokot szyi. Po porodzie
nie pokazano mi jej, w pierwszej minucie
zycia miata tylko 3 punkty w skali Apgar,
od razu pojechata karetka do
Goérnoslaskiego Centrum Zdrowia
Dziecka w Katowicach-Ligocie.

Na miejscu okazato sig, ze ma ztamanie ze skroceniem i katowym ustawieniem trzonu
kosci udowej oraz ramiennej z prawej strony, a takze podejrzenie ztamania plastycznego
kosci ramiennej z lewej strony. Jadzia od samego poczatku jest wiotka, nie podnosi raczek
ani nozek, potrzebuje pomocy w oddychaniu, poniewaz jej miesnie sa zbyt stabe, aby
oddech byt efektywny. W zwigzku z jej objawami genetyk zlecit badania genetyczne, ktére
wykazaty mutacje w genie ACTALl. W szpitalu przeszta przez zapalenie ptuc, infekcje
uktadu pokarmowego oraz zakazenie drog moczowych. Od urodzenia do 9 stycznia 2026 r.
przebywata na oddziale Intensywnej Terapii Noworodka. W dniu 9 stycznia zostata
przekazana do Centrum Zdrowia Dziecka i Rodziny w Sosnowcu, gdzie musi podrosnac i
oczekuje na zatozenie tracheostomii oraz PEGa, poniewaz wcale nie przetyka. Dziecko
wroci do domu z respiratorem i cata masa sprzetu. Na te chorobe nie ma leku, kluczowa
jest rehabilitacja, zapobieganie przykurczom. Konieczna bedzie rehabilitacja réznymi
metodami, terapia oddechowa. Bedzie musiata by¢ pod opieka catej masy specjalistow,
m.in.: genetyk, neurolog, pulmonolog, fizjoterapeuta, neurologopeda, ortopeda, gastrolog,
kardiolog, laryngolog.

Pomimo tego ile Jadzia juz przeszta w swoim krotkim zyciu jest wojowniczka, dzielnie znosi
rehabilitacje, interesuje ja wszystko, co sie dzieje wokoto.

Zwracamy sie do Panstwa z prosba o wsparcie. Dziekujemy za kazdy gest!
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