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Niko$ urodzit sie w lipcu 2022
roku jako w petni zdrowy chtopiec po
bezproblemowej ciazy i porodzie.
Poczatkowy rozwdéj chtopca takze nie
budzit zadnych zastrzezen. Natomiast
nasze problemy ujrzaly Swiatto dzienne,
gdy synek miat 4 miesiace - wtedy pojawity
sie u niego napady padaczkowe i padto
podejrzenie na ich zwigzek z goraczka.

Nie uspito to jednak naszej czujnosci, dlatego zaczeliSmy dociekac sie innej
przyczyny. Niestety wynik badan genetycznych oraz objawy kliniczne daty
nam jednoznaczng odpowiedZ na nasze zmartwienia - stwierdzono u niego
Zespot Dravet, czyli lekooporng padaczke miokloniczng. W schorzeniu tym
napady padaczkowe prowokuje wiele czynnikéw, takich jak nagta zmiana
temperatury, lekka infekcja czy nawet emocje. Rokowanie jest niepewne,
u kazdego choroba moze przebiega¢ w inny spos6b. Natomiast bez
watpienia musimy zapewni¢ Nikosiowi szczegdlng opieke, ze wzgledu na
zwiekszone ryzyko SUDEP - zespolu naglej nieoczekiwanej Smierci
pacjentow z padaczka. Jako rodzice jestesmy skupieni w ogdlnopolskiej
i miedzynarodowej spotecznosci zrzeszajgcej rodzicow dzieci obcigzonych
tym schorzeniem - aby lepiej walczy¢ z wrogiem, staramy sie jak najlepiej go
pozna¢. Doktadamy wszelkich staran, aby zminimalizowaé skutki tej
okropnej choroby - jesteSmy pod opiekg neurologa, psychologa, logopedy
i fizjoterapeuty. Musimy liczy¢ sie z tym, ze Nikos z dnia na dzienh moze
utraci¢ nabyte wczesniej umiejetnosci... Chcemy zgromadzi¢ fundusze na
specjalistyczny sprzet wspierajagcy nhas w opiece nad Nikodemem,
rehabilitacje oraz terapie lekowg.

Dziekujemy za pomoc w naszej trudnej walce!
Rodzice Nikosia
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