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Warszawa, woj. mazowieckie

Nasz synek od pierwszych chwil zycia
musiat walczyé o kazdy oddech. Urodzit sie
drobniutki, zbyt maty jak na swéj wiek
ciazowy. Juz godzine po narodzinach doszto
do niedotlenienia - reanimacja, hipotermia,
przetaczanie krwi, dtugie dni na OION-ie...
Pomimo trudnego startu, z kazdym dniem
nabierat sit, a po 16 dniach opuscilismy
szpital petni nadziei.

Jego rozwoj przebiegat wolniej, wymagat intensywnej rehabilitacji i statej opieki
specjalistow. Robit mate, ale wazne kroki — trzymat gtowke, przewracat sie na
brzuszek, bawit zabawkami. Niestety, w wieku kilku miesiecy jego stan
dramatycznie sie pogorszyt. Po infekcji wystapita padaczka wywotana wirusowym
zapaleniem mozgu, po ktorej nastapita zakrzepica zyt i postepujacy zanik mozgu.
Stracit wszystkie umiejetnosci — nie utrzymuje gtowki, nie skupia wzroku, ma
wiotkie ciato i drzenia. Jest karmiony przez sonde i wymaga catodobowej opieki.

Badania genetyczne wykazaty, ze cierpi na ultrarzadka mutacje genetycznag
TRAPPC11 - pierwsza w Polsce, jedng z okoto 50 na swiecie. Choroba wptywa na
rownie rzadkie zaburzenia glikozylacji biatek, ostabienie miesni i problemy z
watroba. Obecnie nie istnieje zadna terapia, ktéra mogtaby go wyleczyc.

Kazdy dzien to walka o to, by nie tracit kolejnych funkcji, by mogt w, choc
minimalnym stopniu cieszy¢ sie zyciem. Intensywna rehabilitacja, specjalistyczne
leczenie i opieka medyczna to jedyna szansa na poprawe jego stanu.

Prosimy o przekazanie 1,5% podatku na jego rehabilitacje i leczenie. Dzieki Waszej
pomocy mozemy walczyc o jego przysztosc.

Dziekujemy za kazde wsparcie!
Rodzice Wiktora
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