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Filipek przyszedt na swiat
w kwietniu 2022 roku. O tym,
Ze syn urodzi sie chory,
dowiedzieli$my sie podczas
drugich badan prenatalnych.

Do diagnozy wad osrodkowego uktadu nerwowego, hipoplazji/dysgenezﬁ ciata
modzelowatego oraz pachygyrii/polimikrogyrii i matogtowia, stwierdzonych
w czasie cigzy, po porodzie doszta jeszcze lista innych schorzen. Po badaniach
przesiewowych i kolejnych diagnostykach ukazata sie obustronna gtuchota
czuciowo-nerwowa. We wrzesniu 2023 roku do prawego ucha zostat mu
wszczepiony implant slimakowy, dzieki ktoremu poznaje dzwieki i uczy sie styszec.
Filip od urodzenia nie posiada réwniez odruchu ssania, do prawie 1,5 roku
karmiony byt sonda zotadkowa, obecnie jest karmiony tyzeczka zmiksowanymi
positkami, poniewaz nie potrafi gryzé. W przysztosci prawdopodobnie konieczne
bedzie zatozenie gastrostomii (PEG-a) dla wsparcia odzywiania i podawania lekow.
Dodatkowo w 7. miesigcu zycia zostat u niego zdiagnozowany zespot Westa,
manifestujacy sie lekooporna padaczka. Filipek na ten moment jest dzieckiem
lezacym, nie obraca sie, nie siada, nie bierze zabawek do raczek. Mimo tego jest
pogodnym chtopcem, ktory podczas codziennej rehabilitacji dzielnie walczy
o lepsze funkcjonowanie w dalszym zyciu. Jest pod stata kontrola poradni
neurologicznej,  otolaryngologicznej,  gastroenterologicznej,  okulistycznej,
chirurgicznej i genetycznej. Wymaga wielokierunkowej terapii, m.in. rehabilitacji,
terapii neurologopedycznej i zajec¢ z surdopedagogiem. Zebrane fundusze zostang
przeznaczone na pokrycie kosztow terapii, dojazdow oraz sprzetow
rehabilitacyjnych. Z catego serca dziekujemy za przekazanie 1,5% podatku i za
kazda forme wsparcia!
Rodzice Filipka
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