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Bierun, woj. slgsie

Nikolka urodzita sie 1.04.2017 r.
Juz w drugiej dobie zycia
dowiedzieliSmy sie o przebytym

krwawieniu dokomorowym Il stopnia

i towarzyszacych torbielach.
Skutkiem wylewu byta asymetria
ulozeniowa, wzmozone napiecie
miesniowe i liczne zaburzenia
neurorozwojowe.

Stwierdzono réwniez zaburzenia Sl i opdzniony rozwéj psychoruchowy, przez co céreczka
diugo byla dzieckiem lezacym. Intensywna rehabilitacja pomogta Nikolce nauczyc¢ sie siadac,
petzac i wreszcie chodzi¢ — pierwsze kroki postawita w wieku 28 miesiecy, lecz jej chod jest
niepoprawny, obarczony drzeniem konczyn i hipotonig (wiotkoscia), przez co wymaga pomocy
drugiej osoby w poruszaniu sie oraz wozka spacerowego. Nikola ma zdiagnozowang wade
rozwojowg Osrodkowego Uktadu Nerwowego — Heterotopie Pasmowata. Ta wrodzona wada
moézgu powoduje wiele innych zaburzen, migedzy innymi padaczke lekooporng i uposledzenie
umystowe (u Nikoli w stopniu umiarkowanym). Podczas licznych pobytéw na neurologii
stwierdzono Zesp6t Lennoxa-Gastauta, ktory jest ciezkim do wyleczenia zespotem
padaczkowym. Cérka wyprébowata juz kilkanascie lekéw oraz diete ketogenng pod Scista
kontrolg szpitala, niestety bez widocznych efektéw. Aktualnie jesteSmy objeci kolejnym
programem lekowym, lecz u Nikoli codziennie wystepujg napady, ktdre hamuja jej rozwéj oraz
zagrazaja zyciu — sa to napady pojedyncze z upadkiem lub silnymi uderzeniami gtowy wprzéd.
Od niedawna cdrka korzysta ze specjalnych krzesetek rehabilitacyjnych z pasami. Nikolka
cierpi réwniez na Dzieciece Porazenie Mdzgowe (dokiadniej Diplegie Ataktyczng), ktdre
znacznie utrudnia codzienne funkcjonowanie. Cérka wymaga calodobowej opieki i pomocy
w codziennych czynnosciach. Mimo wielu trudnosci Nikola ma ogromne checi i bardzo duzo
osiagneta dzieki terapii wielospecjalistycznej, na ktérg uczeszcza od pierwszych dni zycia.
Aby Nikola mogta by¢ w przysztosci w miare samodzielna, konieczne jest kontynuowanie
zajec. Uczeszczamy na turnusy rehabilitacyjne oraz regularne terapie u specjalistow, takich
jak fizjoterapeuta dzieciecy, neurologopeda, terapeuta Sl, psycholog. ZaczeliSmy rehabilitacje
metoda Vojty. Cérka jest pod opieka neurologa, neurochirurga, a takze genetyka, ktory po
wstepnych badaniach stwierdzit nieprawidtowosci w genie DCX. Wszelkie terapie, badania,
wizyty u specjalistbw oraz sprzety generujg ogromne koszty, dlatego bedziemy bardzo
wdzieczni za Panstwa pomoc.
Serdecznie dziekujemy,
Rodzice Nikolki
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