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\atbrzych, woj. doinogj,

Poméz Wiktorii walczyé z genetyczna
lawina chordb - kazda ztotéwka to nadzieja!

Nasza céreczka Wiktoria urodzita sie 7
pazdziernika 2015 roku. Choruje na
nerwiakowtékniakowatos¢ typu 1 (NF1) —
ciezka, nieuleczalna chorobe genetyczna,
ktéra powoduje powstawanie guzéw w
catym ciele. Od urodzenia zmagamy sie z jej
skutkami, a dodatkowo Wiktoria cierpi na
astme oskrzelowa.

Niestety to nie wszystko. Niedawne badania genetyczne przyniosly kolejne, bolesne diagnozy:

- FBN1 — mutacja zwigzana z zespotem Marfana, grozna dla serca, wzroku i uktadu kostno-
stawowego,

- SON i SOX10 — mutacje powodujace zaburzenia rozwoju neurologicznego i op6znienia
funkcjonowania,

- UBE3A — mutacja powigzana z objawami autyzmu i trudnosciami spotecznymi.

Kazda kontrola lekarska to dla nas ogromny stres. Zamiast dobrych wiadomosci, czesto
styszymy kolejne diagnozy i nowe zagrozenia. Mutacje, ktére wykryto, niosg ze sobg ryzyko
powaznych  powiklafn  neurologicznych, rozwojowych, a takze kardiologicznych
i onkologicznych.

Wiktoria wymaga kompleksowej, wielospecjalistycznej i diugotrwatej terapii: rehabilitacji
ruchowej, terapii integracji sensorycznej, zaje¢ TUS (Trening Umiejetnosci Spotecznych),
opieki neurologicznej, genetycznej, pulmonologicznej, ortopedycznej, psychologicznej oraz
stalej kontroli kardiologicznej i onkologicznej. Do tego dochodzg wysokie koszty dojazdéw do
szpitali i specjalistycznych osrodkéw, ktére czesto znajdujg sie daleko od naszego miejsca
zamieszkania.

Dlatego prosimy o pomoc. Kazda zlotdwka to szansa na lepsze jutro dla naszej céreczki.
Twoje wsparcie pomoze nam zapewni¢ Wiktorii leczenie i opieke, ktorych tak bardzo
potrzebuje. X

Z calego serca dziekujemy za kazdg wptate i okazane serce.
Rodzice Wiktorii
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Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).



