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Nasza céreczka Wiktoria przyszta na
Swiat w pazdzierniku 2022 roku jako jedna
z blizniaczek. W wieku dwoéch miesiecy
zaczeto sie wzmozone napiecie
miesniowe, a w trzecim miesiacu pojawit
sie oczoplas i brak kontaktu wzrokowego.
Okulista stwierdzit nadwzrocznosé,
astygmatyzm i oczoplas, ale to byt
dopiero poczatek problemow.

Wiktoria przestata sie rozwija¢é — nie raczkowata, nie siadata, nie wykonywata
podstawowych czynnosci. EEG wykazato padaczke z uszkodzeniami w prawej
pétkuli mézgu, a badania genetyczne potwierdzity najgorsze — Zespot Retta,
rzadka chorobe genetyczng prowadzacg do utraty umiejetnosci, probleméw
z motoryka, zachowan autystycznych i padaczki.

Kazdy dzien to walka o zdrowie i zycie Wiktorii. Jesli choroba sie rozwinie, straci
wszystkie umiejetnosci — stanie sie "zywa lalka", niezdolng do ruchu i komunikaciji.
Nie mozemy na to pozwoli¢!

W USA dostepny jest lek, ktory moze spowolni¢ rozwdj choroby do czasu terapii
genowej, ktéra Wiktoria bedzie mogta przyja¢ po 4. roku zycia. Koszt leczenia to
2,2 min zt rocznie, a terapia genowa to ok. 3 min dolaréw. Kazdego miesiaca
musimy lecie¢ do Nowego Jorku po lek, co dodatkowo zwieksza koszty.

Coérka jest pod opieka wielu specjalistow — neurologa, okulisty, fizjoterapeutéw,
neurologopedy, psychologa dzieciecego. Kazdy dzien to rehabilitacja, terapia
wzroku i komunikacji alternatywnej, wczesne wspomaganie rozwoju. Koszty
leczenia i terapii przekraczajgq nasze mozliwosci.

Nie pozwdlmy chorobie zabra¢ Wiktorii dziecinstwa, usmiechu, samodzielnosci.
Kazda wptata i udostepnienie naszego apelu daje jej szanse na lepsza przysztosc.
Razem mozemy uratowacé Wiktorie!

Rodzice Wiktorii — Sandra i Marek
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