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Adas urodzit sie w 36 tyg. cigzy jako zdrowy, Sliczny
chtopczyk. Otrzymat 10 pkt. Apgar. Problemy zaczety sie
w drugim tygodniu zycia, kiedy po serii bezdechéw zaczat
sie "dziwnie" zachowywac. Po miesiecznym pobycie w
szpitalu stwierdzono u niego padaczke, jak sie pdzniej
okazato (po 6 latach szukania) lekooporng o podtozu
genetycznym. Mutacja genu KCNT1 ztosliwa migrujaca
padaczka niemowleca, tak doktadnie brzmi nazwa
choroby, na ktérg cierpi Adam. Adas jest opdzniony
psychoruchowo: nie dzwiga gtowki, nie siedzi sam, nie
chodzi, nie reaguje na imie, nie méwi, ale usmiecha sie.
Do tego doszto korowe uszkodzenie wzroku, dzieciece
porazenie mézgowe czterokonczynowe, duza spastyka,
tracheostomia. Karmiony jest przez PEGa dieta
przemystowg. Adas jest po rekonstrukcji prawego biodra.
Wkrétce czeka go operacja lewego biodra i nastawienie
stép. A nastepnie ciezka rehabilitacja. Niestety w duze;j
mierze optacana z prywatnych pienigzkéw. Jest pod statg
opiekg poradni neurologicznej, okulistycznej,
nefrologicznej, ortopedycznej, gastrologicznej,
laryngologicznej, genetycznej, stomatologicznej, zywienia.
Wiele z wizyt rowniez odbywa sie prywatnie, ze wzgledu
na dtugie kolejki w panstwowych poradniach. Jeszcze
dtuga i ciezka walka przed nim, ale zrobimy wszystko, aby
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