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Grojec, Woj. Mazowiecjq

Aleksandra urodzita sie w 2018 roku
z zespotem wad wrodzonych, wada serca
(Zespdt Ebsteina, ubytek miedzykomorowy,
ubytek miedzyprzedsionkowy), hipoplazja lewej
nerki, ktéra pracuje w 30%, wada raczki (raczka
jest krotsza w ramieniu, przedramieniu, brak
kosci promieniowej, palca i kciuka) oraz ciezka
skolioza. Obechie na chorobe serduszka Ola
bierze leki, w przysztosci bedzie musiata
zosta¢ wymieniona w nim zastawka tréjdzielna, A ]
nereczki sa pod stata kontrola lekarska. \ ( ) /

Za to skolioza jest na tyle ciezka, ze wymaga pilnej operacji. Niestety nie
kazdy osrodek w Polsce (a zwiedziliSmy ich naprawde duzo) ma mozliwosé
zoperowania naszej corki, z tego wzgledu, ze jest potrzebne zaplecze
kardiologiczne. Lekarze bojg sie, ze mogg wystgpi¢ komplikacje. Udato nam
sie znalezc¢ szpital, w ktorym jest takie zaplecze, jednak termin operacji jest
odlegty. Musimy cierpliwie czekac.

Nie poddajemy sie, Ola od 3 lat dzielnie przez 22 godziny dziennie nosi
gorset Cheneau. Nie wyleczy on skoliozy, ktéra ma 70 stopni, jednak daje
nam szanse na to, zeby nie bylo wiekszego pogorszenia, do tego dwa razy
w tygodniu ¢wiczy pod okiem rehabilitanta i codziennie w domu.

Korzystamy réwniez z turnusow, terapii reki, logopedy, terapii si, zatatwiamy
wizyty specjalistyczne (byle by termin byt szybki) niestety to wszystko
kosztuje, a nas nie zawsze jest na to sta¢. Nie mozemy dopusci¢, aby przez
ucisk kregostupa, Olusia miata problem z oddychaniem czy chodzeniem,
dlatego goragco prosimy o pomoc i dziekujemy za nawet najmnle]sze gesty
serca. !

Wadzieczni rodzice Olusi.
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