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Nasza cérka Alicja przyszta na $wiat 10 stycznia 2020 roku jako catkowicie
zdrowe dziecko. Do széstego miesiaca jej rozwdj przebiegat harmonijnie i
ksiazkowo. Pewnego dnia jednak, wszystko sie zmienito, z powodu
pierwszego napadu padaczkowego, trwajacego okoto 20 minut. Nastepny
atak nastapit po miesiacu i tak w 6smym miesiacu zycia stany padaczkowego
trwajace po okoto 30 minut zaczely sie nasilaé.

W listopadzie 2020 roku trafilismy do szpitala choréb metabolicznych w
Szczecinie, gdzie wykonano badanie genetyczne WES. Na roczek otrzymalismy
diagnoze - rozpoznano bardzo trudna w leczeniu padaczke lekooporna Zespdt
Dravet.

Leczenie Alicji jest czesto zwigzane z niedostepnoscia lekdw na terenie Polski,
trzeba je sprowadzaé np. z Niemiec. Kazdy atak wiaze sie z obnizeniem
napiecia miesniowego cérki, dlatego potrzebuje ciagtej rehabilitacji.

Tak bardzo boimy sie o przysztosé Alicji. Przebieg choroby jest rézny, jednak
chcemy walczyé o zdrowie psychiczne i fizyczne coérki, dlatego prosimy o
pomoc.

Za kazde wsparcie z serca dziekujemy!
Wdzieczni Rodzice
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