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Czersk, woj. pomorskie

Nikodem ma 5 lat. Poczatek tej historii brzmi
niewinnie, zwykly bol gtowy i wymioty. Niestety objawy
zaczely sie nasilaé. Otrzymaliémy skierowanie do
szpitala w celu diagnostyki. 6.08.2024 r. pojawilismy
sie na oddziale Pediatrii Dzieciecej w szpitalu
Koscierskim. Wykonano szereg badan krwi oraz
Tomografie Komputerowa gtowy. W wyniku pojawit sie
niepokojacy zarys guza, wstepnie opisany jako
Craniopharyngioma - Czaszkogardlak.
Przetransportowano nas na oddziat Neurologii
Rozwojowej w Gdansku, gdzie wykonano rezonans
magnetyczny. Niestety potwierdzono nasze najgorsze
obawy - to guz mézgu o nazwie Czaszkogardlak.

Szybka decyzja o natychmiastowym transporcie do Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie na
oddziat Neurochirurgii. Dnia 8.08.2024c r. Nikodem byt juz operowany przez najlepszych
neurochirurgéw w Polsce. Operacja trwata 4,5h. Uzyskalismy informacje, ze operacja przebiegta
z powodzeniem, guz zostat usuniety, byt dos¢ spory, nerwy wzroku byty napiete na tym guzie,
mieliSmy $wiadomos¢, ze Nikodem moze miec¢ drobne problemy ze wzrokiem z tego powodu. Dnia
nastepnego zadzwonit telefon, z prosha o przybycie do szpitala i podpisanie zgody na kontrolne
badanie Tomografii. Nikodem byt juz wybudzony. Poinformowano nas, ze nasz syn stracit wzrok
zupetnie, zostato stwierdzone zupetne zaniewidzenie. Brakowato nam stéw, do teraz ciezko nam
o tym opowiadac. ZostaliSmy objeci wsparciem psychologa, lekarz neurochirurg opowiedziat nam
ponownie o zaniewidzeniu Nikodema i o potrzebie czasu, aby dowiedzie¢ sie, czy wzrok wrdci, czy
nie, nie dajac nam cienia gwarancji. DowiedzieliSmy sie takze, ze wraz z guzem, usunieta zostata
przysadka, ktdéra odpowiada w gtowie za prawidtowe dziatania hormondw. Po dwéch tygodniach
spedzonych na oddziale Neurochirurgii, zostaliSmy przeniesieni na oddziat Endokrynologii.
Nikodem wymaga statej opieki i pomocy w codziennych czynnosciach, a takze wyspecjalizowanej
rehabilitacji. Po wyjsciu ze szpitala rozpoczeta sie walka o jego wzrok. Udato sie nam dostac¢ do
profesora, ktéry specjalizuje sie w badaniu oraz leczeniu nerwéw wzrokowych i poda¢ Nikodemowi
leki, ktére moga pomac zmniejszy¢ obrzek i cisnienie $rodgatkowe. Potrzebowac bedziemy takze
opieki tyflopedagoga, psychologa, terapii wzroku, nauczyciel orientacji w przestrzeni. Przed nami
bardzo duzo wizyt w catej Polsce. Jestesmy w kontakcie z Klinika z Wroctawia oraz Poznania, gdzie
planujemy rozpocza¢ kosztowna rehabilitacje. Podanie leku odbedzie sie za Granica, potrzeba
jednak okoto roku od operacji aby mie¢ pewnos¢ ze guz nie powrdcit, w tym czasie postaramy sie
uzbiera¢ potrzebne do tego $rodki.

Dziekujemy za kazde okazane nam wsparcie.
Nikodem wraz z rodzicami.
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