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Duavetija?

Bok, ja sam Lilit Imam 9 godina. Volim Cokoladu i voznju biciklom i
sanjam da ¢v kada odrastem postati plesacical Ovo je moja prica.

Ovaj strip je pun pustolovina mene i mog brata Lea s kojim se volim
igrati. Leo ima sindrom Dravet. Mozda i ti ima$S brata ili sestru sa
sindromom Dravet?

Mozda se pitaS postojim Ii ja doista? Nel Medutim, moja je prica
inspirirana ljudima koji su pristali podijeliti svoje price o tome kako
imaju Clanove obitelji sa sindromom Dravet.

Imati brata ili sestru sa sindromom Dravet za svakoga je drugacije.
Osobe sa sindromom Dravet imaju razlicite vjestine i sposobnosti.
Mozda imaju neke zajednicke stvari s Leom, ali ne sve. Nadam se da
¢eS vidjeti djelic svog zivota u mojim pricama i osjecati se manje
usamljeno. Nadam se da te tjesi Cinjenica da drugi prolaze kroz isto
sto i til
Ako imas pitanja ili ti neSto nije jasno dok CitaS ovaj strip, mozes
pitati odraslu osobu.

Jedva Gekam da procitaS moju pricu. Nadam se da Ce ti se svidjeti i
da ¢e ti pomogil

Pozdray,
Lili






Ovo je moj brat Leo! Ima 11 godina i
voli pozirati kao rock zvijezda na
fotografijama! Neki od hjegovih
omiljenih hobija su ...

Igranje video igrica sa mnom ...

... Takoder voli gledati
svoje omiljene TV emisije ...
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... ponekad igranje
vani s tatom ...

... ili s mamom slusati price
Z3 laku noc.

Je li Leo poput druge
djece? Ponekad Leo
he moze raditi iste

stvari koje druga
djeca njegove dobi
mogu.

Treba mu mamina
pomoc¢ da opere
Zube, obuce se i

On uziva vozedi svoj
bicikl s pomocnim
e

o> kotacima!

Uziva i na bazenu s
obitelji!

| ponekad zna biti vrlo nespretan!

(

Voo

To je rijetka bolest. Samo 1 od 40.000
djece u svijetu ima sindrom Dravet.

To je epilepticki poremecaj. Lijecnik je Leu
postavio dijagnozu u dobi od jedne godine.

drugaciji od onoga sto su zamisljali ...




Dravet ima puno simptoma:

Leo ima problema sa
spavanjem. Budi se usred
hoci i he spava dovoljno.

Voli slusati istu glazbu i
gledati iste filmove
iznova i iznova...

Ima problema u ponasanju:
Ponekad moze postati
hiperaktivan ili ljut. Nije ham
uvijek lako kad je on ovakav!

Takoder ima problema s
koncentracijom i vrio se
brzo umara.

Od napadaja mu se cijelo tijelo
trese. Pocinje sliniti i ne moze
razgovarati s nama. Gleda u prazno
i he moze odgovoriti na nasa

Napadaj je poput abnormalhog elektrichog pulsa koji
pocinje U hiegovom mozqu i prolazi kroz njegovo tijelo...

pitanja.
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Ti se hapadaji mogu dogoditi bilo kada,
bilo gdje i bez ikakvog upozorenja.

Mogu trajati nekoliko minuta ili ¢ak nekoliko satil!

Zbog napadaja moze pasti u nesvijest. Kada
se to dogodi, moze pasti i ozlijediti se.




Kako bi se napadaji sprijecili, Leo uzima dvije vrste lijekova: Sada kada je Leo stariji,
Jedan svako jutro i ... 3 drugi je hitni lijek za napadaji su cesto kratki i
vecer ... zaustavljanje napadaja kada se navikla sam se na to. No, ako
nhapadaj ne prestane, moramo
nazvati 194. Tada moj brat
mora ici u bolnicu.

dogode.

Sto su hapadaji duzi, to su opashiji za Lea i Nazalost, ovaj se poremecaj he moze izlijeciti.
njegov mozak. Ima problema s ucenjem Medutim, postoje lijekovi koji mu mogu pomoci u

Jjednostavnih stvari kao sto su brojanje i kontroli napadaja ... Ali, bez obzira na sve, moj
abeceda. Ponekad mora ponovno uciti brat je borac! Ima sretnu osobnost, zabavlja se

jednostavne stvari. Napadaji mu takoder
otezavaju hodanje.

sa svime i ¢esto je zabavno igrati se s njim!

U pocetku su moji roditelji morali || A meni nije uvijek lako biti sestra
promijeniti svoje radno vrijeme kako || Nekoga Tko ima sindrom Dravet.

6 bi pomogli Leu tijekom dana. Na No, on je moj brat i ja ga puno
primjer, moraju ga voditi ha razlicite \vo_hm!!/l/%
S WA G (e preglede kod lijecnika i brinuti se za
brata, ali takoder hjega kada ima napadaje.
utjece ha mene i moje
roditelje. Nas je posao
pomoci mu, podrzati
ga i zastititi najbolje
$to mozemo.
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Samo se je&m
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Ser ONDA ODJEDNOM ...

N -

©
o

Mama, mama, Leo ima napadajl!
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O nel!
Ima3 napadaj!!

Pricekaj da
zlausfawm

nhapadaji se mogu dogoditi bilo
kada, posebno nakon sto ste
proveli previse vremena na
suncu! Bitno je da mu je bilo
zabavno s tobom!

Zao mi je zbog onoga ito
se dogodilo ranije. Nisam
znala da smo toliko dugo
vahi ha suncu ...
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ZA\RUIEVE RUKA .

Leo i Lili! Idemo jestil!

Lili, molim te dodi

Ah, tu si Leo!
Pridruzi nam se..

Mama, ja ne
volim grasak ..

40, hoces li

probati malo
graska? Ne?
Sto kazes ha
jogurt? OK,
donijet ¢u ga

OVO JE TAKO
NEPOSTENO!

Lili, duso, znas da je
vaznho da Leo jede. Ako
ga prisilimo, mozda

uopce nece htjeti jesti ...

" Takoder zapamti, on treba
_ | uzeti svoj ligk s hranom. Tako da ga ne

mozemo pozurivati ni prisiljavati ...

Da, znam. Ponekad se osjecam kao
da sam starija sestra, a Leo moj
mladi brat, iako je obrnuto. Zbog

toga se cudno osjecam.

Hej, veliki brate, vrijeme je za

spavanac!!

"N|/ sada kada on ide spavat)

mozemo provesti malo
vremena same, samo nas
dvije velike cure!!
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JEDNOG POPODNEVA. ..

Spakirao sam boce
vode, kolacice, kartu,

kremu za suncanje i
kacige za sve ...

Ja sam spakirala

dodatnu odjecu i hitne

lijekove za Lea...

Spremni smo za vozhju

Stanite! Leo postaje umoran.
Trebali bismo stati prije
nhego $to dobije napadaj!!

Ovo je ionako savrseno
mjesto za predah!

Sada krenimo kuci! Tko
zadnji stigne, magarac!

Ponekad pozelim da se U}\
mogu voziti s tatom na
tandem biciklu ... Mozda ga
sliedeci put pitam!







Dragi dnevnice, pisem ti prije
odlaska kod bake.

Danas se he osjecam dobro. Boli me trbuh i ne
Zelim redi roditeljima. Zao mi je kada im trebam
reci da se ne osjecam dobro jer oni vec imaju
toliko briga s Leom ...
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Zapravo, ve¢ zadhjih par dana Nasumice pocinje boljeti nocu ... Otisla sam kod skolske

imam bolove u trbuhu ... medicinske sestre, a ona je

rekla da je to zato sto u
sebi drzim puno emocija ...

| da bih trebala razgovarati
s nekim o tome. Ali s kim?

Znas, ponekad se osjecam Osjecam se kao da se cijeli Srecom, Leo je ovdje. Mozda
jako usamljeno. svijet vrti oko Lea i da ja

. . he razumije uvijek zasto sam
ne pripadam ovdje.

I tuzna, ali nasmijava me i
uvijek oraspolozi.

Ali takoder znam da to nije
istina. Znam da me moji roditelji
vole i daju sve od sebe da
provode vrijeme sa mnom.




U buducnosti bih voljela
biti medicinska sestra. Na
taj nacin mogu pomoci
roditeljima s Leom.

Ali ... mislim da bih bila
bolja u plesanju!

Sto ako postanem jako poznata
plesacica? Tada bih imala
dovoljno novca da pomoghem u
istrazivanju sindroma Dravet!

Baka ce uskoro dodi. Volim odlaziti kod nje vikendom i provoditi vrijeme nasamo s njom.
Volim da je netko tu da brine o meni, samo meni ... ;
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Mislis li da sam zbog toga sebicna?

Uvijek sama pakiram torbu. Ponekad pakiram
dodathu odjecu jer ¢u mozda morati ostati malo
dulje kod bake ...

Ponekad pomislim da bi bilo lakse Zivjeti s hjom,
ali ne mogu! Leo bi mi previse nedostajao!!

Zvuti kao da je baka ovdje!
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Jos me boli trbuh. Mislis li da
bih trebala rec¢i baki?
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Srecom sutra nema

-

Leo, ne mozes nastaviti s ovim.

Bit cemo jako um

Tup!

|

JEDNE NOCI ...

Hajde, dragi moj, kasno je
Moramo se vratiti u
krevet

*Fromaae
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Na sastanku, moj tata

m
Mozete li

Ponekad Leo postane opsjednut svojom kaze svojim kolegant:
/D I

omiljenom TV emisijom. Nije lako ni meni ni
mojim roditeljima ... pogotovo danas, kada on /
stalno gleda istu epizodu na punoj glasnoci.

— A moja mama se pokusava Jg
\ . .

e malo odmoriti ...

e TN

Ne moguse RS
usredotociti...
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Mama, idem Ali zapamti, tvoj brat udi

iskljuciti TV!! Mama, ne mogu vise ponavljanjem. Gledanje ove
izdrzatil Leo uvijek ' TV emisij.e g3 srpiruje. Dobro
iznova gleda istu | /° \ je za njegal
epizodu. Meni je to

previse!

Znam duso, to moze
biti frustrirajuce!

| Znas, ako zaustavimo emisiju prije nego sto
zavrsi ili ako smanjimo glasnhocu, on ce postati Medutim, u pravu si, on ve¢ neko vrijeme gleda
frustriran i imati izljev bijesa. Duso, njemu je TV. Mozda se ti i Leo mozete igrati zajedno?
> tesko kontrolirati svoje osjecaje. —

Hej Leo! Kako bi bilo
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GODINIA CAJANKA ZA DRAVET 081

Bok ljudi! Donijela sam
keksice!

/lepuT, gdje je Martin? JoéN
hisam vidjela njegovu obitelj...

Poznajes hjegovu
mladu sestru Sofiju?

Onu sa
sindrom
Dravet?

Umrla je prosli tjedan...

@ se to dogo@

Zapravo nhe znham, ali
mama mi je rekla da se to
ponekad jednhostavho
dogodi. Zove se SUDEP i
znaci "iznenadna
heocekivana smrt kod
osoba s epilepsijom".

To je zastrasujuce...

No, moj tata je
rekao da je to,

nasrecu, jako rijetko!

Sretha sam $to si ovdje
Leo... Zelim uzivati u
svom vremenu koje
provodimo zagjedno...







JEDNOG POPODNEVA ... . . .
Hajdemo cure, idemo gore u moju

Zdravo! Udite! sobu. Izvadila sam sve svoje igrel
Uditel!

Ali to je tako
¢udnol!

Pa, uh ... on voli plesati

nha uvodnu spicu svoje
omiljene TV emisije ...
Haha

| jos je uvijek u
pidzami!

Hmm ... Lili,
$to radi tvoj
brat?

&

Kako moj brat ima
sindrom Dravet ...

¢ =\
Heh
Hh?"

Ponhekad ono sto
radi izgleda
¢udno i nije

uvijek lako biti

njegova mlada
sestra ...

Ali on je vrlo drag i zabavan
i nikad mi ne govori da odem
jer nisam njegovih godina!!

Tvoj brat je tako
cool!

Dodite
probatil







Hura, Leo! Mi smo svjetski
prvaci u vozhii bicikla!

Tako smo
pohoshi ha|

Leo! Ti
pedaliras!

Tata, mama! -
Recite sto

. . . D '
Dodite i vidite! " hocete o
njemu, ali moj

brat je tako










Ovgj strip ilustrira price obitelii
djece sa sindromom Dravet, s
nhaglaskom na njinhovu bracu i

sestre.

Za Citatelje od 6 i vise godina.
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