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‘ Przekaz darowizne przelewem:
85 1160 2202 0000 0001 9214 1142

V Tytut przelewu:
873 Wiktoria Zachara

Numer KRS Fundacji: 0000387207 ‘
Cel szczegdtowy: 873 Wiktoria Zachara v
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‘ bllk Numer telefonu: 692 093 760 Serca%)

Tytut: 873 Wiktoria Zachara Mausza



Brzesko, woj. malopolskie

W pazdzierniku 2018 roku na $wiecie
powitali$my nasza ukochana céreczke -
zdrowa i silng Wiktorie. Niestety juz w
pierwszym miesiacu jej zycia
zmierzyli$émy sie z pierwszym
niepokojacym objawem - Wiktoria
zemdlata... Gdy miata 4 miesiace
sytuacja sie powtérzyta, po czym
wyladowalismy z nig w szpitalu, gdzie
przezyta swoj pierwszy ciezki napad
padaczkowy.

Diagnoza ujawnita przed nami epilepsje, ktora edebrata naszej coreczce wszystkie
dotychczas nabyte umiejetnosci. Zdecydowalismy sie na wykonanie badania
genetycznego WES, ktore wykryto przyczyne choroby Wiki — mutacja genu GRIA1.
Pojawita sie jednak szansa dla Wiktorii. Istnieje lek, ktory mogtby w przypadku
mutacji bardzo dobrze zadziatac. Lek dziata na receptor AMPA. Niestety nie jest on
refundowany i miesieczny koszt leczenia to prawie 1000 zt. W Polsce lek nie jest
dostepny. Wiki zostata zgtoszona do badan naukowych prowadzonych w Bostonie.
Okazato sie ze jest druga osoba na swiecie z mutacjg genu GRIA1. Znalaztam na FB
grupe rodzicow dzieci ktore majg mutacje wtasnie w receptorze AMPA jak Wiki
(receptor jest zbudowany z 4 genow GRIA1 GRIA2 GRIA3 i GRIA4) geny dziataja
bardzo podobnie i wiem dzieki temu co jeszcze moze nas czekac.

Droga, ku jak najwiekszej sprawnosci i prawidtowemu rozwojowi naszego dziecka
jest bardzo dtuga i niestety kosztowna, stad tez zwracamy sie do Panstwa z
serdeczng proshbg o finansowe wsparcie, bez ktorego codzienne wyzwania
stawiane przez chorobe beda dla nas nie do pokonania.

Wdzieczni za kazda pomoc,

Rodzice Wiktorii.
< v
sférigdc,a@ Prawdziwa pomoc to bycie Wyslij SMS o tresci

MaluSzka obok. Zawsze. To wazne.
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