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ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO



warki, WOi- Mazowiec,

Gdy Wiktoria urodzita sie w kwietniu 2017
roku, wszyscy mysleli, ze jest zdrowa —
otrzymata 10 punktéw w skali Apgar!
Wkroétce jednak zauwazyliSmy, Ze nie
podnosi gtéwki i ma bezwtadne nézki... Po
dtugim oczekiwaniu na badania potwierdzity
sie nasze najgorsze obawy — SMA typu 1.
RozpoczeliSmy leczenie we Francji, ktére
w 2020 roku przeniosto sie do Gdarnska.

Efekty sa, ale nie takie, jakbySmy sobie s N =
wymarzyli — Wiktoria porusza sie na wozku 4 §
i nie jest w petni samodzielna. W styczniu o N

tego roku przeszia operacje uwolnienia
przykurczy w kolanach i biodrach.

Wiktoria ma takze podejrzenie podsluzéwkowego rozszczepu podniebienia, ktére
bedziemy potwierdza¢ w szpitalu w Warszawie (WUM). Czekamy na wyznaczenie
terminu wizyty. Przez trzy lata uczeszczaliSmy do ortodonty w IMiD, gdzie mimo kilku
wktadek ortodontycznych nikt nie zauwazyt wady. Po licznych prosbach o wykonanie
zdjecia RTG bez skutku, zdecydowalam sie przenies¢ corke do Mazowieckiego
Centrum Stomatologii w Warszawie. Juz podczas drugiej wizyty wykonano odptatnie
zdjecie RTG 3D, na ktérym pani doktor zauwazyta niewielkg dziurke w podniebieniu
i skierowata nas do specjalistow. Zaproponowano nam réwniez aparat Hyrax, ktéry
niestety jest odptatny. Jesli profesor potwierdzi, ze rozszczep nie bedzie sie
powieksza¢, aparat zostanie zatozony w styczniu. Wiktoria regularnie uczestniczy
w turnusach rehabilitacyjnych, dwa razy w tygodniu uczeszcza na rehabilitacje
i pozostaje pod opieka wielu specjalistbw — logopedy, psychologa, neurologa,
ortopedy, gastrologa, ortodonty, stomatologa i neurologopedy. Lista ta zdaje sie nie
miec¢ konca! Nasza coreczka jest niesamowicie dzielna i silna. Srodki ze zbi6rki chcemy
przeznaczy¢ na zakup specjalistycznego sprzetu ortopedycznego, ktéry musi zostac¢
dostosowany do nowych potrzeb po operacji, oraz nowego wozka, poniewaz obecny
jest juz za maly. Bardzo prosimy o wsparcie — kazdy gest ma ogromne znaczenie
i przybliza Wiktorie do zycia w wiekszej samodzielnosci i zdrowiu.

Petni nadziei,
Rodzice Wiktorii
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