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pielsko-Biata, woj,

Filip ma 6 lat, choruje na
dystrofie miesniowa Duchenne'a -
nieodwracalny i postepujacy zanik wszystkich
miesni. Jest to okrutna choroba, ktéra dzien po dniu
odbiera Filipkowi sprawnos¢ oraz zdrowie. 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...

Szansag na spowolnienie rozwoju choroby jest terapia genowa w Stanach
Zjednoczonych lub Dubaju, za niewyobrazalng kwote 17 min zi, lek Givinostat-bez
refundacji roczna kwota leku to ponad 1 milion zlotych oraz steryd Agamree-
miesieczny koszt bez refundaciji to ok. 18 tys. ztotych. Aby ratowac Filipka i walczy¢
0 jego zdrowie i zycie musimy by¢ przygotowani na pokrycie ogromnych kosztéw
leczenia. Filipek musi codziennie przyjmowaé sterydy, ktére dzialajg
przeciwzapalnie, niestety powodujg réwniez szereg skutkéw ubocznych...U Filipka
zdiagnozowano réwniez spektrum autyzmu. Jest pod stata opieka neurologa,
kardiologa, pulmonologa, endokrynologa oraz ortopedy. W przebiegu tej choroby
bardzo wazna role odgrywa rehabilitacja. Filipkowi na co dzien towarzysza m.in.
éwiczenia ruchowe, masaze oraz indywidualne zajecia na basenie. Aby rehabilitacja
przynosita efekty, musi by¢ intensywna, co wymaga regularnego naktadu
finansowego. Filipek, mimo tak powaznej choroby, jest wesolym, bystrym i bardzo
ciekawym $wiata chtopcem. Uczeszcza do przedszkola terapeutycznego, w ktérym
pracuje z neurologopeda, terapeuta integracji sensorycznej, fizjoterapeuta oraz
psychologiem. JesteSmy petni obaw w zwigzku z nieuniknionym pogarszaniem sie
stanu zdrowia Filipka. W najblizszym czasie bedzie potrzebny sprzet rehabilitacyjny i
wspomagajacy syna w codziennym funkcjonowaniu. Czeka nas jeszcze wiele innych,
nieprzewidzianych wydatkéw na ktére musimy by¢ w petni gotowi. Dlatego zwracamy
sie do Panstwa z prosba o wsparcie nas w tej nierdwnej walce o jak najdtuzsza
sprawno$¢, zdrowie oraz zycie naszego Filipka. 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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