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Pawet i Mateusz to rodzenstwo,
ktore zmaga sie z rzadka choroba
metaboliczng - niedoborem
transportera glukozy GLUT1. Poza
GLUT1 Pawet ma autyzm, a Mateusz
ADHD. Najczestszymi objawami sa
napady padaczkowe lekooporne

i zaburzenia ruchowe.

Chtopcy urodzili sie zdrowi, nic nie wskazywalo na chorobe. U Pawla
pierwsze objawy pojawily sie w wieku 4 miesiecy, a rozwineta sie padaczka
odporna na leki. Gdy urodzit sie Mateusz, cieszyliSmy sie, ze jest zdrowy.
Rozwijat sie dobrze do 15. miesigca zycia, po tym czasie zaczely
wystepowac objawy takie jak u Pawta. W 2017 r. otrzymaliSmy diagnoze:
GLUT1 - niedobdr transportera glukozy typu 1. Obecnie nie ma leku,
a jedyng alternatywng metodg leczenia uznawang na calym Swiecie jest
dieta ketogenna. Dieta wigze sie z restrykcyjnym przyjmowaniem positkdw,
ktére musza by¢ wyliczone i zwazone. Jest to dieta wysokottuszczowa,
normobiatkowa i niskoweglowodanowa. Chtopcy sg na diecie od 11 wrzesnia
2017 r. Od tego czasu u Pawtla ustgpity napady padaczkowe. U Mateusza
pojawiajg sie przy infekcjach. Przerwanie diety spowoduje nawrét napadéw
i regres rozwojowy. Chiopcy sg obecnie pod opiekg neurologa, kardiologa,
endokrynologa, nefrologa, alergologa, psychologa i psychiatry. Muszg
pozosta¢ na diecie, by nie powrdcita ciezka encefalopatia padaczkowa.
Zwracamy sie do Panstwa o pomoc w gromadzeniu funduszy na leczenie,
rehabilitacje i terapie naszych synéw, co pozwoli nam nie martwic¢ sie o ich
przysztos¢. Za poswigcony czas i kazdy pomocny gest dziekujemy!
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