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Czesc¢! Nazywam sie Nikola
i mam 3 latka. Mimo tak mtodego wieku
mierze sie z wieloma problemami
zdrowotnymi. Wykryto u mnie ponad
dwukrotnie powiekszone komory boczne
W moézgu, hipotonie miesniowa,
astygmatyzm, nadwzrocznos$¢ oraz

szmery sercowe.

Dzieki waszej pomocy udato sie wykona¢ u mnie i moich rodzicéw badania genetyczne,
ktore wykazaly u mnie bardzo rzadkg chorobe genetyczng - Snijders Blok-Campeau.
Jestem szdsta osobg w Polsce chorg na tg chorobe i 160 osobg na calym Swiecie. Jest
to mutacja genu CHD3 - de novo, a wiec moi rodzice nie sg nosicielami tej choroby,
wiec mozna powiedziec, ze byla to loteria.

W kwietniu 2024 roku miatam réwniez rezonans magnetyczny, ktéry opowiedziat
historie mojego moézgu. Poza powiekszonymi komorami bocznymi znalazio sie tam
réwniez ognisko depozytow hemosyderyny oraz okazato sie, ze miatam wylew krwi do
moézgu, a whasciwie do jego czesci - do lewej strony m6zdzku, ktéry odpowiada miedzy
innymi za réwnowage. Poza krwawieniami w m6ézgu mam réwniez w nim zyike, ktorej
mie¢ nie powinnam. Dlatego w imieniu moich Rodzicéw i wlasnym bardzo prosze
o dalsze wsparcie, ktére zapewni mi state i czestsze rehabilitacje z mojg ulubiong
Ciocig fizjoterapeutka, wizyty u wspanialych Cio¢ logopedek oraz neurologopedek,
kardiologa, neurologa, genetyka, radiologa oraz okulisty.

zakupi¢ niezbedny sprzet medyczny potrzebny do mojego rozwoju ruchowego. Rodzice
robig wszystko, co moga zeby mi pomdc, lecz widze jak bardzo martwig sie, ze mogliby
zrobi¢ wiecej. W zwigzku z tym bardzo prosimy o pomoc, przekazanie 1,5% podatku na
moj cel. Z gory dziekujemy oraz zyczymy wszystkim wspomagajacym bardzo duzo
zdrowia i wszystkiego dobrego.

Nikola z Rodzicami
mndw@ Prawdziwa pomoc to b
Sercladlaka bycie obok. Zawsze. Wyélu SMS o tresai
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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