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Ola urodzita si¢ 31 marca 2022 roku
z wynikiem 10 punktéw w skali Apgar. Ciaza
oraz pordd przebiegly prawidtowo.

Na poczatku nie byto zadnych oznak, e co$
jest nie tak. Niestety, gdy céreczka skornczyta 6
tygodni, zaczety sie u niej pierwsze napady
padaczkowe. Trafitysmy na oddziat neurologii
dzieciecej, gdzie przeprowadzono wszystkie
mozliwe badania: rezonans magnetyczny,
badania metaboliczne, rézne badania krwi oraz
badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego.
Wszystkie wyniki byty prawidtowe, jedynie
badanie EEG wykazato nieprawidtowosci,
co doprowadzito do diagnozy - padaczka.

Mimo to, nadal nie znalismy przyczyny padaczki. Postanowilismy wiec przeprowadzié¢ badania
genetyczne. Po kilku tygodniach otrzymali$my wynik - mutacja w genie CDKL5. To wtasnie
ta mutacja powoduje u Oli napady padaczkowe oraz odpowiada za niepetnosprawnosc
ruchowa i intelektualna. Na obecna chwile nie jestesmy pewni, w jakim stopniu nasza corka
bedzie niepetnosprawna.

Choroba, z ktéra zmaga sie nasza coreczka, jest nieuleczalna i bardzo rzadka. Rokowania
dotyczace zdolnosci mowy oraz samodzielnego chodzenia sa niewielkie. Ola regularnie cierpi
na napady padaczkowe. Niestety, nadal nie jest w stanie siedzie¢ ani chwyta¢ przedmiotow
samodzielnie. Aby osiggnac te cele, potrzebuje intensywnej rehabilitacji i wielu terapii. Ola
kilka razy w tygodniu poddawana jest rehabilitacji metoda Vojty, Bobath oraz Medek, a takze
ma zajecia z logopeda. Kilka razy w roku wyjezdzamy na turnusy rehabilitacyjne. Wszystko
to generuje ogromne koszty. Dodatkowo regularnie odwiedzamy specjalistow. Niestety,
wiekszos¢ tych wizyt jest prywatna i bardzo kosztowna.

Dlatego zwracamy sie z goraca prosha o Panstwa wsparcie! Dzieki Panstwa pomocy bedziemy
w stanie zapewnic Oli jak najwiecej terapii, co przyczyni sie do jej dalszego rozwoju. Bez waszej
pomocy sami nie jesteSmy w stanie sprosta¢ tym wyzwaniom.
Serdecznie dziekujemy wszystkim za okazang pomoc!

Z powazaniem, Rodzice Oli - Kasia i Bartosz
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