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Warszawa, woj. mazowieckie
Filip urodzit sie z agenezja ciala
modzelowatego oraz matogtowiem. ACC to
wada mézgu polegajaca na braku ciata
modzelowatego, ktore jest struktura zespalajaca
i integrujaca obie potkule mézgu. Agenezja u Filipa oraz
dodatkowo wrodzone matogtowie wiaza sie ze znacznym
opo6znieniem psychoruchowym. W 2024 roku, dzieki Panstwa
pomocy, udato nam sie wykonac¢ badania genetyczne WES,
ktérych wynik wykazat mutacje genetyczna TUBA1A, bedaca
przyczyna wad Filipa oraz padaczki. Niedtugo nasz synek
konczy 5 lat - na ten moment nie méwi i nie chodzi
samodzielnie. Dzieki rehabilitacjom Filip zaczat wstawac przy
meblach oraz chodzi¢ z nami za rece. To ogromny postep,
ktory zawdzieczamy ciezkiej pracy.

Filip zmaga sie z problemami z integracjg sensoryczng oraz napieciem miesniowym, a
przede wszystkim nie potrafi prawidtowo sie z nami komunikowa¢, co jest dla nas
wszystkich ogromnym utrudnieniem. Jest regularnie rehabilitowany i uczeszcza na
zajecia do wielu specjalistébw. Konieczne byto réwniez zaopatrzenie sie w sprzet
rehabilitacyjny, taki jak ortezy na nézki, pionizator, specjalistyczne krzesetko
umozliwiajace zachowanie prawidiowej pozycji siedzacej czy specjalistyczna
spaceréwka, dzieki ktorej moze utrzymywac prawidiowg postawe podczas siedzenia.
Czes¢ sprzetu jest dofinansowana z NFZ, jednak wiele elementéw nie podlega
refundacji wcale. Regularnie uczeszczamy na wizyty do réznych specjalistow. W 2023
roku u Filipa zostata réowniez zdiagnozowana padaczka. Przed nami kolejne wydatki —
zaréwno state, jak i te trudne do przewidzenia. Dzieki ciezkiej pracy oraz regularnym
rehabilitacjom i zajeciom Filip powoli sie rozwija i robi postepy. Cieszymy sie z kazdej,
nawet najmniejszej nowo zdobytej umiejetnosci. Przed nami jeszcze bardzo diuga
droga — najpewniej Filip juz zawsze bedzie musiat korzystac z terapii, réznego rodzaju
sprzetu oraz wizyt u specjalistdw. Kolejnych zaje¢, terapii i potrzeb przybywa, a
wydatkéw nigdy nie brakuje — wrecz przeciwnie, jest ich coraz wiecej. Dzieki Panstwa
ogromnej pomocy udato sie zebra¢ srodki, za ktére miedzy innymi wykonaliSmy badanie
genetyczne WES, zapewniliSmy Filipowi dodatkowe rehabilitacje i zajecia oraz
zakupiliSmy specjalistyczny sprzet. Bez Panstwa wsparcia byloby to dla nas
niemozliwe. Kazda ztotéwka, ktérg uda nam sie zebra¢, bedz@ dla nas ogromnym

utatwieniem i wsparciem.
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Prawdziwa pomoc to bycie Wyslij SMS o tresci
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JESTEM 3513
B 37207 B pod numer 79142
Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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