Filipek Zdeb ma 1,5 roku. Zdiagnozowano u niegovjupierwszych tygodniachycia
encefalopati mitochondriala spowodowas mutaciy w genie RARS 2. Jest to choroba
genetyczna, ktora dotkta zarbwno maj coreczk i synka. Naswiecie jest kilka opisanych
przypadkow danej mutacji, g&t nie wiadomo jaki przebieg¢tizie miata ta choroba
ani jak p leczy. Pozostaje nam jedynie obserwacja i leczenie aibjaeny Przebieg choroby
Filipka jest nieco tagodniejszy mu jego starszej siostry. Lekarze, ktérzy zngjzypadek
Emilki nie zostawiaj nam jednak ztudze przebieg choroby u dziec¢dizie bardzo podobny.

Obecnie stan zdrowia Filipka jest stabilny. Po wyadzeniu kolejnych lekow
tradycyjnych i lekdw nowatorskich udato nam gmniejszy liczbe napadow padaczkowych
do kilku na dob. Filipek podobnie jak jego siostra nie siedzi, wiedzi wzrokiem, ma staby
kontakt z otoczeniem, zdiagnozowano u niego mategtoi op&nienie psychoruchowe.
Pomimo tych strasznych objawow jest bardzo radoswugmeckiem. Cigta rehabilitacja,
masae, leki oraz sprg rehabilitacyjny pomagaj spowolné postpujace wyniszczanie
uktadu nerwowego spowodowane cheayoBilipek dzielnie walczy by kontrolowautozenie
glowy a jego ulubionym zegiem, poza jedzeniem, jest stanie i skakanie n&auoh (przy
asyicie rodzicow oczywicie). Jegasmiech i wola walki dodaje nam wiary i sit by walczy
dalej o zdrowie naszych maluchow.

Zapewnienie specjalistycznej pomocy Filipkowi i Bgei wymaga diych naktadow
finansowych, dlatego #ejuz drugi raz zwracam sido Pastwa z prébg o udziat w akcji
zbierania nakttek plastikowych organizowanej przez ZZPAS UM Bysigrz. Dochod
z akcji zasili konto mojego synka w Fundacji Dzai ,Zdazy¢é z Pomog”. Paistwa
zaangaowanie w akaj bytoby nieocenione, gdyten maty gest wykonany przez wiele oséb
umazliwi nam sfinansowanie kosztownego leczenia i rdfiabji naszych dzieci.
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