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Życie naszej rodziny można opisać za pomocą statystyki, choć na początku tej historii 
jeszcze o tym nie wiedzieliśmy… Niestety Wiktorek urodził się z wadliwym genem, a 
nasze życie zostało wywrócone do góry nogami. 

Nasz synek urodził się 2 lutego 2018 roku jako zdrowe dziecko i otrzymał 10 punktów 
w skali Apgar. Już kilka miesięcy po porodzie zauważyłam, że Wiktor nie rozwija się jak 
jego rodzeństwo w tym wieku. Syn słabł. Dodatkowo Wiktorek przestał przybierać na 
wadze.

Dokładnie 29 października 2018 roku usłyszeliśmy diagnozę – rdzeniowy zanik mięśni 
typu 1 (SMA1). Choroba ta każdego dnia odbiera siłę w mięśniach, także tych odpowi-
adających za przełykanie i oddychanie. 

Wiktor wymaga całodobowej opieki, każda – nawet mała – infekcja jest śmiertelnym 
zagrożeniem. Nasz synek jest dzieckiem leżącym – nigdy nie był w stanie sam usiąść. 
Na co dzień jest podtrzymywany za pomocą gorsetu. Codzienna rehabilitacja określa 
jego dzieciństwo. 

Na dzień dzisiejszy nasze dziecko oddycha samodzielnie, jednak w nocy potrzebuje 
wsparcia oddechowego w postaci respiratora nieinwazyjnego.
Walczymy o każdy postęp w rozwoju Wiktorka, a terapia genowa może w tym bardzo 
pomóc! Dlatego prosimy o Państwa wsparcie. 

Wdzięczni rodzice Wiktorka

Miejscowość:  Węgierska Górka
Województwo: śląskie
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