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Wiktoria urodzita sie w_sierpniu 2010 roku w 32 tygodniu cigzy. Jako noworodek
posiadata cechy hipotroficzne i stwierdzono u niej réwniez lekkie niedotlenienie. Od 8
miesigca zycia byta systematycznie rehabilitowana z powodu obnizonego napiecia
miesniowego. Gdy miata 15 miesiecy zaczeta unikac kontaktu wzrokowego oraz
bliskosci_ z inpymi ludZzmi nawet z rodzicami. Rozwdj psychoruchowy byt réwniez
widocznie opdzniony. Kolejnym niepokojacym sygnatem byt brak rozwoju mowy. Gdy
miata 19 miesiecy dostaliémy diagnoze - Autyzm dzieciecy u dziecka z zaburzeniami
NEeurorozwojowymi.

W 2020 roku zostato wykonane u Wiktorii badanie WES sfinansowane z zebranych
na jej subkoncie $rodkow. Wyniki tego badania w 2021 roku daty nam kolejng
diagnoze- Zespot dysmorficzny zwigzany z zaburzeniem neurorozwojowym, op6zni-
onym rozwojem psychoruchowym, mowy oraz.nu(e:pe’mos rawnoscig mtefektualna
uwarunkowany heterozygotyczng mutacja w genie CBLL1. Zidentyfikowana mutacja
jest_ultrarzadkim schorzeniem i niewiele wiadomo na temat przebiegu klinicznego
pacjentéw ze zidentyfikowanym zespotem. Leczenie jest wytgcznie objawowe.

Obecnie Wiktoria ma 12 lat i uczeszcza do szkoty sp.ecjalneg’.. Korzysta tam z terapii z
ngoEgda, psychologiem, pedagogiem speqaln%/m i reha |]|tag|. OErocz tego, ze
srodkow gromadzo_nych na naszym subkoncie finansujemy jej dodatkowe zajecia z
neurologopeda, fizjoterapeuta oraz terapie w wodzie, Od 3’lat obserwujemy u niej
Eostep.w rozwoju mowy jednak nadal jest ona w wiekszosci niezrozumiata. S_wo;g
omunikacje wspiera uzyciem programu Méwik na tablecie. Pracujemy réwniez nad
poprawa napiecia miesniowego a co za tym idzie jej sprawnosci fizycznej i
prawidtowej postawy ciata.
Dlateﬁo prosimy wszystkie osoby o wielkim sercu o pomoc w gromadzeniu Srodkéw
na rehabilitacje Wiktorii, tak by da¢ jej szanse na samodzielnos¢. Kazde wsparcie
wywota usmiech na jej twarzy!

Otworz swoje serce! Pomoéz Wiktorii otworzyc sie na swiat i podaruj jej swoje 1,5 %.
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