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praszka, woj. 0polskie

Wiktor i Lucja sa kochajacym sie
rodzenstwem, ktére codziennie musi
walczy¢ z przeciwnosciami losu. Nasze
dzieci musza kazdego dnia toczyé
walke o swoje zdrowie, a my, rodzice,
oddaliby$my wszystko, zeby méc im
poméc.

Wiktor i tucja zmagajg sie ze spektrum autyzmu. Ponadto wykryto u nich
torbiele w glowie. Oboje zmagaja sie z zaburzeniami mowy. W ramach
dotychczasowej diagnostyki genetycznej wykonano badanie WES, w ktérym
zidentyfikowano wariant potencjalnie patogenny w genie CSMD3, wykryty
u obojga z nich. Ostatnie badania wskazuja, ze gen moze mie¢ wplyw na
rozwéj mézgu poprzez regulacje proceséw synaps w korze mdzgowej. tucja
zmaga sie z afazjg czuciowo-ruchowg i ma podejrzenie zaburzen ukfadu
dopetniacza — immunologia. Wiktor w 2018 roku przeszedt operacje zacmy,
niestety oko lewe przestalo widzie¢, ma nieodwracalng utrate wzroku,
natomiast oko prawe, ktére miato widzenie 100%, ulegio bardzo duzemu
pogorszeniu, do 20%. MUSIMY TO ZATRZYMAC!! Wiktorek ma réwniez
padaczke lekooporng, ktéra znaczaco odbija sie na jego codziennym
funkcjonowaniu. U syna zauwaza sie bardzo duze ostabienie miesni ciala.
W tym roku zostata u niego zdiagnozowana polineuropatia. U Wiktorka jest
réwniez podejrzenie predyspozycji do hipertermii ztosliwej oraz zaburzenia
uktadu dopetniacza w immunologii. Wiktor i tucja codziennie uczeszczajg na
rehabilitacje oraz zajecia ze specjalistami. Nieodtagcznymi elementami zycia
naszych dzieci sg czeste wizyty w gabinetach specjalistycznych oraz
szpitalach. Petni nadziei w sercach, zwracamy sie do Panstwa z serdecznag
prosba o pomoc dla naszych dzieci w ich nietatwej drodze o lepsze jutro. Kazdy
gest stanowi dla nas nieocenione wsparcie, za ktére ogromnie DZIEKUJEMY.
Rodzice Wiktora i Lucji.
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