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Zawalczymy o lepsza przysztosé dla Wiktorii!!!

Corka urodzita sie 15. wrze$nia 2010 r w 38.
tygodniu zagrozonej ciazy. Byta dzieckiem
podsypiajajacym z brakiem odruchu ssania.
W pierwszym miesiacu zycia
zdiagnozowano bardzo obnizone napiecie
miesniowe. Rozwoj dziecka byt opozniony.

Pomimo odwiedzania wielu specjalistéw i wykonywania szeregu badan nie mozna byto
znalez¢ przyczyny jej dolegliwosci, a rozwoj psychoruchowy corki byt coraz bardziej
opozniony.

Dopiero wykonanie badania WES w 2022 roku ujawnito bardzo rzadka wade
genetyczna, zespot Pura. To schorzenie cechujace sie opo6znionym rozwojem
psychoruchowym i  obnizonym  napieciem  miesniowym oraz  wieloma
wspottowarzyszami dolegliwosciami. Corka w chwili obecnej ma niepetnosprawnosc
intelektualna, zaburzenia koordynacji ruchowej, problemy z mowa, niedoczynnos$c
tarczycy, astme oskrzelowa i problemy z uktadem pokarmowym. Cierpi na skaze
krwotoczna zespot von Willebranda. W czerwcu 2024 r. pojawita sie padaczka.

Wiktoria w celu poprawy funkcjonowania potrzebuje wielokierunkowej terapii z zakresu
rehabilitacji, logopedii, psychologii, terapii integracji sensorycznej oraz specjalistycznej
diety i lekow.

Tylko wielokierunkowa terapia i leczenie daje mozliwosci na osiagniecie wiekszej
samodzielnosci w przysztosci.

Pragne prosi¢ o pomoc dla mojego dziecka. Panstwa 1,5 % w znacznej mierze przyczyni
sie do zapewnienia Wiktorii odpowiedniego leczenia i terapii.

Wdzieczna za okazane serce
Mama Wiktorii, Sylwia Nowak
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