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oleénica, Woj. dolnog, Skie

Nasze dziewczynki

od poczatku byty wyjatkowe! Vivi i Lili,

to blizniaczki «mono-mono», co zdarza

sie w przypadku okoto 0,1% wszystkich
ciaz i 1% ciaz blizniaczych! Zgodnie

z przyjeta na swiecie zasada (z powodu
duzego ryzyka), zaktada sie, Zze ciaza
musi byé rozwigzana w 32 tygodniu.

Do tego, chore serce Lili i dramatycznie spadajgcy puls, nie pozwalaly juz dtuzej
czekac! 14.02 miat by¢ tym najszczesliwszym dniem naszego zycia, ale tez, to wiasnie
z chwilg porodu, lekarze kazali szykowac sie na najgorsze. To w Walentynki 2017 roku,
miala rozpocza¢ sie najtrudniejsza walka naszego zycia: walka o zycie naszych dzieci,
dramatyczny wyscig z czasem... Lilce nie dawano praktycznie zadnych szans na
przezycie, a nam nadziei... Kilka dni po operacji, gdy Lile okrzyknieto najmniejszym
dzieckiem na Swiecie z rozrusznikiem serca, powiedziano nam, ze... rozrusznik juz nie
pomoze, bo to chore serce nie wytrzymato i... jednak... nie zyje, ze oddychajg za nig
tylko maszyny, ktére juz zaraz wytacza, abysSmy mogli wzigc¢ jg ten pierwszy i ostatni
raz na rece, by sie pozegnac... Nie zgodziliSmy sie. CzuliSmy, ze nadal jest z nami.
Dzi$ Vivi zmaga sie z MPD (dziecigcym porazeniem mézgowym), a Lila, poza chorym
sercem i rozrusznikiem, otrzymata, po 5 latach wnikliwych i doktadnych analiz,
diagnoze ADHD jako gtéwna, ale z naciskiem na mozliwe rozszerzenie w kierunku
autyzmu atypowego (powod: wczesniactwo/ niska waga urodzeniowa i ogrom
przej$¢/operacji; genetyka wykluczona). Tu gdzie mieszkamy, nie mamy dostepu do
terapii, ale robimy wszystko, co w naszej mocy, aby moc uczestniczy¢ w turnusach
rehabilitacyjnych w Polsce. W marcu 2023, Lila przeszta operacje wymiany rozrusznika,
co sprawito, ze znowu moze funkcjonowac¢, cho¢ nadal nie forsowac sie. P6ki co, nie
dla nas dodatkowe zajecia sportowe... Vive czeka operacja: Osteotomii derotacyjnej,
wiec niebawem bedzie musiata uczy¢ sie chodzi€... Zupetnie od nowa. To miesigce
intensywnej rehabilitacji. Kazdego dnia zmagamy sie z catym spektrum wyzwan,
ograniczen i zmartwien o przysztos¢. Z przekazanych nam wptat 1,5 % , mozemy
realizowa¢ turnusy rehabilitacyjne w Polsce i zapewni¢ dziewczynkom osobne
i catkowicie tez wiasne Srodki do walki o samodZ|eInosc w przysziosci. Dzigkujemy za
Wasze wsparcie!
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