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ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO




Gdynia, Woj. POMorskiq

Zawalczymy o lepsza przysztosé dla
Wiktorii!
Coérka urodzita sie 15 wrzesnia 2010
roku, w 38. tygodniu zagrozonej cigzy.
Byta dzieckiem podsypiajacym, z
brakiem odruchu ssania.

W pierwszym miesigcu zycia zdiagnozowano u niej znacznie obnizone napiecie
miesniowe. Jej rozwdéj od poczatku byt opdzniony.

Pomimo konsultacji z wieloma specjalistami oraz wykonania licznych badan, przez
dhugi czas nie udawalo sie ustali¢ przyczyny jej dolegliwosci, a rozw6j psychoruchowy
corki ulegat dalszemu opdznieniu.

Dopiero badanie WES wykonane w 2022 roku ujawnito bardzo rzadkg wade
genetyczng — zespot PURA. Jest to schorzenie charakteryzujgce sie znacznym
opdznieniem rozwoju psychoruchowego, obnizonym napieciem miesniowym oraz
wieloma chorobami wspétistniejacymi.

Obecnie corka ma niepetnosprawnos¢ intelektualna, zaburzenia koordynacji ruchowej,
problemy z mowa, niedoczynnos¢ tarczycy, astme oskrzelowg oraz schorzenia uktadu
pokarmowego. Cierpi rowniez na skaze krwotoczng — zespo6t von Willebranda.

W czerwcu 2024 roku pojawita sie padaczka.

Aby poprawi¢ funkcjonowanie, Wiktoria wymaga statej, wielokierunkowej terapii
obejmujgcej rehabilitacje, logopedie, psychologie, terapie integracji sensorycznej, a
takze specjalistyczng diete i leczenie farmakologiczne.

Tylko kompleksowa terapia i leczenie daja szanse na osiggniecie przez nig wiekszej
samodzielnosci w przysztosci.

Zwracam sie z ogromna prosba o wsparcie dla mojego dziecka. Przekazanie 1,5%
podatku w znacznym stopniu pomoze zapewni¢ Wiktorii odeW|edn|e leczenie i terapie.
Wadzieczna za okazane serce
Mama Wiktorii

Sylwia Nowak
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