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Po przyjsciu Filipka na $wiat, nic nie zapowiadato nam, Zze jego rozwdj bedzie
przebiegat nieharmonijnie i z opdznieniem. Kiedy Filip zaczat widocznie réznic¢ sie
ruchowo, motorycznie i poznawczo od swoich réwiesnikéw, rozpoczelismy jego
diagnostyke. Szereg wykonanych woéwczas badan nie przynidst odpowiedzi na
przyczyne opoznienia rozwojowego Filipka, dlatego tez zdecydowali$my sie na
szerokie badanie genetyczne WES, ktére to ujawnito mutacje genu ZNF148, ktérg -
jak sie okazato - ma na Swiecie zaledwie 4 innych dzieci...

Na temat wady genetycznej naszego synka powstata dotychczas tylko jedna
publikacja naukowa, w ktorej opisane sg objawy mutacji towarzyszace innym chorym,
co pozwolito nam sie dowiedzie¢, czego mniej wiecej mozemy sie spodziewac po
rozwoju Filipka.

Obecnie regularnie uczeszczamy z synkiem na wielokierunkowe zajecia stymulujace
jego rozwaj z fizjoterapeuta, neurologopeda, psychologiem, pedagogiem specjalnym
oraz terapeutg wzroku. Do tego wszystkiego dochodza réwniez regularne wizyty
kontrole w wielu specjalistycznych gabinetach (m.in. neurologicznym, okulistycznym
i ortopedycznym).

Kazdy dzien Filipka przepetniony jest ciezka praca, dzieki ktorej osigga kolejne
kamienie milowe w rozwoju, co stanowi dla nas najwieksza motywacje. Prosimy wiec
o Panstwa pomoc, ktéra pozwoli nam zrobi¢ jeszcze wiecej dla naszego dziecka i tym
samym da¢ mu nadzieje na przyszta samodzielnosc.

Bedziemy wdzieczni za kazdy gest!

Rodzice Filipka
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