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Rabowice, WOj. wielkopolskie

Remik jest pogodnym chtopcem,
ktory przyszedt na Swiat w grudniu 2017
roku jako zdrowe i silne dziecko. Do 4.
urodzin jego rozwdj przebiegat prawidtowo,
nie byto zadnych niepokojacych objawéw
zwiastujacych to, co wydarzyto sie
poézniej...Remik zaczat nagle tracic
przytomnosé. Pojawily sie drgawki,
niekontrolowane upadki bez udziatu
Swiadomosci i nagte zrywy ciala.

W szpitalu zdiagnozowano padaczke. PrzeprowadziliSmy szereg badan, aby poznac przyczyne
choroby i dobra¢ jak najskuteczniejsze leczenie. Na szczescie rezonans magnetyczny nie
wykazat zadnych zmian strukturalnych w moézgu, a badania metaboliczne réwniez nie
przyniosly odpowiedzi, skad wzigta sie epilepsja. PostanowiliSmy podja¢ diagnostyke

genetyczna, co okazalo sie dobrg decyzjg — badania ujawnity mutacje w genie
KCNH2, ktéra moze spowodowac zaburzenia rytmu serca, nie tylko podczas wysitku, ale
réwniez spontanicznie. W zwigzku z tym syn pozostaje pod opiekg kardiologa.

Poczatkowo nie byliSmy w stanie opanowac¢ napadéw. Dlugo dobieraliSmy odpowiednie
leczenie, jednak rézne kombinacje lekéw powodowaly zlte samopoczucie dziecka — Remik byt
nerwowy, miat problemy z koncentracjg, i pamiecia, drzaty mu raczki. To wszystko
wytaczylo go z zycia spolecznego, przez rok nie uczeszczat do przedszkola. Po powrocie
bardzo trudno bylo mu odnalez¢ sie wsréd rowiesnikoéw, co sklonito nas do poszukiwania
pomocy u specjalistow.

Od wrzesnia rozpoczat nauke w szkole. Nowy etap w edukacji jest dla Remika duzym
wyzwaniem zaréwno w sferze emocjonalnej, jak i dydaktycznej. lloS¢ bodzcéw w nowym
miejscu, hatas rozstraja jego uktad nerwowy. Znaczne przebodZcowanie obniza koncentracje,
a tym samym efektywnos$¢ uczenia. Mimo swojej otwartosci w stosunku do ludzi nie wykazuje
checi nawigzania relacji kolezenskich w szkole. Dlatego tez regularnie uczeszcza na zajecia
grupowe TUS. Jest pod opieka neurologa i alergologa. Byt konsultowany z psychiatra, ktéry
zdiagnozowat nadpobudliwosé psychoruchowa. Jednak w zwigzku z przyjmowaniem lekéw
przeciwpadaczkowych nie jest mozliwe zastosowanie lekdw wyciszajacych. Mimo wielu
trudnosci widzimy duze postepy naszego synka. Dlatego tak bardzo wierzymy w sens terapii.
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