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Cześć, jestem Nikola🙂


Urodziłam się 12.06.2022. Moja historia zaczyna się jeszcze w brzuszku mamy. W wyniku 
amniopunkcji okazało się, że jestem bardzo wyjątkowa i mam rzadką mutację genową (duplikacja 
chromosomu 12), zespół pallister-killian. Jest on bardzo rzadki (5 zachorowań na milion) 
występujący przypadkowo. Po urodzeniu leżałam w CZMP w Łodzi dwa i pół miesiąca. Podczas tego 
pobytu miałam operację  serduszka (zatkany przewód tętniczy Botalla), mam powiększoną i 
przerośniętą prawą  komorę serca oraz ubytek w przegrodzie międzyprzedsionkowej, miałam 
operację  odbytu. Dodatkowo podejrzenie wodogłowia przez co muszę być pod ciągłą  obserwacją 
możliwe że będę mieć operację w 2025 roku, mam rozszczep podśluzuwkowy, głęboki niedosłuch 
oraz padaczkę. Jestem również wcześniakiem, urodziłam się w 35 tygodniu. W związku z moją 
przypadłością jestem pod opieką różnych poradni  (kardiologicznej, neurologicznej, 
neurochirurgaicznej, chirurgicznej, ortopedycznej, laryngologicznej, genetycznej, pumologi) oraz 
muszę mieć ciągłą rehabilitację. Przez  2 miesiące miałam sondę, ale dzięki swojej chęci walki 
nauczyłam się jeść smoczkiem. Moi rodzice mówią że jestem małą wojowniczka i za każdym razem 
ich zaskakuje😉


Miałam kilka razy zapalenia płuc przez co doszła kolejna poradnia pumologiczna. Miałam również 
covid. Kolejny raz lekarze podejrzewają nadciśnienie płucne. Nie ma co infekcje lubią mnie bardzo 
🤧🙂


Więc jeszcze dużo przede mną... 


Od stycznia jestem po opieką hospicjum domowego ,,Gajusz'', dzięki czemu nie muszę z każdą 
infekcja wracać do szpitala. Mimo to średnio co dwa miesiące i tak jestem na kontrolach czy 
badaniach.


Z tych bardziej pozytywnych stron mam starszego brata Jasia, który bardzo mnie kocha i już się mną 
opiekuje mimo że ma tylko 6 lat.❤️


Zawsze mogę też liczyć na pomoc moich rodziców, dziadków, cioć i wujków za co jestem im bardzo 
wdzięczna 🥰


Wasze wsparcie będzie przeznaczone na leki, rehabilitacje, specjalistów i sprzęt 
specjalistyczny. Dziękuję bardzo za każdą pomoc❤️❤️❤️
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