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Zycie naszej rodziny mozna opisa¢ za pomoca statystyki, cho¢ na poczatku tej historii
jeszcze o tym nie wiedzielismy... Niestety Wiktorek urodzit sie z wadliwym genem, a
nasze zycie zostato wywrécone do géry nogami.

Nasz synek urodzit sie 2 lutego 2018 roku jako zdrowe dziecko i otrzymat 10 punktéw
w skali Apgar. Juz kilka miesiecy po porodzie zauwazytam, ze Wiktor nie rozwija sie jak
jego rodzenstwo w tym wieku. Syn stabt. Dodatkowo Wiktorek przestat przybiera¢ na
wadze.

Doktadnie 29 pazdziernika 2018 roku ustyszelismy diagnoze - rdzeniowy zanik mie$ni
typu 1 (SMA1). Choroba ta kazdego dnia odbiera site w miesniach, takze tych odpowi-
adajacych za przetykanie i oddychanie.

Wiktor wymaga catodobowej opieki, kazda - nawet mata - infekcja jest Smiertelnym
zagrozeniem. Nasz synek jest dzieckiem lezacym - nigdy nie byt w stanie sam usigs¢.
Na co dzien jest podtrzymywany za pomoca gorsetu. Codzienna rehabilitacja okresla
jego dziecinstwo.

Na dzien dzisiejszy nasze dziecko oddycha samodzielnie, jednak w nocy potrzebuje
wsparcia oddechowego w postaci respiratora nieinwazyjnego.

Walczymy o kazdy postep w rozwoju Wiktorka, a terapia genowa moze w tym bardzo
pomac! Dlatego prosimy o Panstwa wsparcie.
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