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pielsko-Biata, woj.

Filip ma 5 lat i choruje na dystrofie
miesniowa Duchenne’a - nieodwracalny
i postepujacy zanik wszystkich miesni. Jest
to okrutna choroba, ktora najpierw atakuje
miesnie odpowiedzialne za poruszanie sie,
co prowadzi do koniecznosci korzystania
z wozka inwalidzkiego

Nastepnie uszkadza miesien sercowy oraz miesnie oddechowe, co w konsekwencji
prowadzi do $mierci... Obecnie jedyng szansa na zatrzymanie choroby jest terapia
genowa w Stanach Zjednoczonych, ktérej koszt wynosi 13 min zt. Pojawita sie takze
mozliwo$¢ wprowadzenia w tym roku nowych, nierefundowanych terapii, ktére moga
zahamowac¢ rozwdj choroby. Aby ratowac Filipka, musimy by¢ przygotowani na
pokrycie ogromnych kosztéw leczenia. Obecnie mozemy jedynie ztagodzi¢ objawy
i spowolni¢ chorobe, podajac mu sterydy sprowadzane z Niemiec. W tej chorobie
kluczowa role odgrywa rehabilitacja. Filip uczestniczy w codziennych ¢wiczeniach
ruchowych, masazach i zajeciach na basenie. Jest pod stalag opieka neurologa,
kardiologa, pulmonologa, endokrynologa oraz ortopedy. Mimo powaznych
dolegliwoéci Filip jest wesolym, bystrym i ciekawym sSwiata chtopcem. Uczeszcza do
przedszkola terapeutycznego, gdzie pracuje z neurologopeda, terapeutg integracji
sensorycznej, fizjoterapeuta oraz psychologiem. Aby rehabilitacja przynosita efekty,
musi by¢ intensywna, co wiaze sie z duzymi kosztami. Jeste$my peini obaw
0 pogarszajacy sie stan zdrowia Filipka. W przysztosci bedzie potrzebny sprzet
rehabilitacyjny i wspierajacy codzienne funkcjonowanie, a takze wiele innych,
nieprzewidzianych wydatkéw, na ktére musimy byé gotowi. Dlatego prosimy Parstwa
o wsparcie w tej nierébwnej walce o jak najdtuzsza sprawnosé¢, zdrowie i zycie
naszego synka. Za kazda pomoc serdecznie dziekujemy ,Dobro, ktére czynisz,
zostaje zapamietane, nawet jesli Ty sam o nim zapomnisz. Wréci do Ciebie
w najmniej spodziewanej chwili.”

Rodzice Filipka
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