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Gotkowice, woj. Slaskie

Nasz syn Arsen zmaga sie
z choroba genetyczna - zesp6t Dravet,
jest to ciezka padaczka lekooporna.
W wieku 2 miesiecy przeszedt swoja
pierwsza operacje, po ktérej doszto do
pierwszego ataku padaczki. Po badaniu
genetycznym dostaliSmy diagnoze -
zespot Dravet - mutacja genu SCN1A.
Choroba trudna w leczeniu, ze ztymi
rokowaniami dtugoterminowymi.

Skutki choroby, jakie posiada oprocz regularnych napadéw padaczkowych, jest
opbznienie w rozwoju, problemy z ruchem i rbwnowaga, zaburzenia mowy, zaburzenia
snu, trudnosci z jedzeniem, atopowe zapalenie skéry oraz zachowania autystyczne.
Regularnie potrzebuje opieki lekarzy tj. neurolog, kardiolog, logopeda, fizjoterapeuta
oraz pediatra. Pomimo opieki lekarskiej, jak i rehabilitacji wymaga opieki rodzica
24h/dobe, gdyz osoby cierpigce na zespot Dravet sg obarczone ryzykiem nagtej,
niespodziewanej Smierci spowodowanej padaczka (SUDEP).

Choroba wyklucza go z wielu przyjemnosci (place zabaw, baseny itp.), poniewaz
napady sa wywolywane m.in. przez: aktywnosc fizyczng, emocje (ptacz, $miech, stres),
glosne otoczenie, temperature ciala, jak i temperature na zewnatrz, kazda infekcje. Na
state przyjmuje 3 rodzaje lekéw na padaczke, ktére nie niwelujg choroby, lecz
podtrzymujg organizm w tej trudnej walce.

Mamy nadzieje, ze terapia genowa, nad kt6rg pracujg lekarze za granica, pomoze
powstrzymac te ciezkg chorobe. Nie cofnie ona skutkéw ubocznych, ale poprawi jakosé
zycia naszego synka.

Jako rodzice, pragniemy zapewni¢ mu jak najlepsze dziecinstwo, mimo przeciwnosci
losu. Cho¢ wiemy, ze bez wsparcia innych, mozemy z dnia na dzien przegra¢ te
nieréwng walke.
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