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Pawet (lat 17) i Mateusz (lat 12) cierpig na rzadka chorobe metaboliczng - niedobér transportera
glukozy GLUT1. Najczestszym objawem sa napady padaczkowe lekooporne i zaburzenia ruchowe.
Chtopcy urodzili sie zdrowi. Nic nie wskazywato na chorobe. U Pawta pierwsze objawy pojawity sie
w wieku 4 miesiecy. Rozwineta sie padaczka odporna na leki. Gdy urodzit sie Mateusz cieszyliSmy
sie, ze jest zdrowy. Rozwijat dobrze do 15 miesigca zycia, po tym czasie zaczety wystepowac
objawy takie jak u Pawta. W 2017 r. otrzymalismy diagnoze: GLUT1 - niedobér transportera
glukozy typu 1. Obecnie nie ma leku, jedyng alternatywng metodg leczenia uznawana na catym
Swiecie jest dieta ketogenna. Dieta wiaze sie z restrykcyjnym przyjmowaniem positkéw. Kazdy
positek musi by¢ wyliczony i zwazony. Jest to dieta wysokottuszczowa, normobiatkowa i niskowe-
glowodanowa.

Chtopcy na diecie sa od 11 wrzesnia 2017 r. Od tego czasu ustapity napady padaczkowe u Pawta.
U Mateusza pojawiaja sie przy infekcjach. Przerwanie diety spowoduje nawrét napadéw i regres
rozwojowy. Stosowanie diety niesie tez ryzyko wystapienia osteoporozy i kamicy nerkowej.
Chtopcy w chwili obecnej s3 pod opieka neurologa, kardiologa, endokrynologa, nefrologa,
alergologa, psychologa i psychiatry. U chtopcéw zdiagnozowano osteopenie i sg zagrozeni
wystapieniem kamicy nerkowej. Niedobory musimy uzupetnia¢ suplementami witamin: magnezu,
cynku, selenu. Nasi synowie musza pozosta¢ na diecie zeby nie powrdcita ciezka encefalopatia
padaczkowa. Leczenie dieta wymaga od nas sprawdzania poziomu glukozy i ciat ketonowych.

Zwracamy sie do Panstwa o pomoc w gromadzeniu funduszy na leczenie, rehabilitacje i terapie
naszych synéw, co pozwoli nam nie martwic sie o ich przyszto$¢. Za poswiecony czas i kazdy
pomocny gest, dziekujemy! RODZICE
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