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DOLACZ DO ARMII MALEGO WIKTORKA JUZ DZISIA)!

Starosta Powiatu Zywieckiego, Burmistrz Miasta Zywiec oraz Wéjtowie Gmin Powiatu
Zywieckiego zachecajg do wigczenia sie do pomocy mieszkahcowi Gminy Wegierska Gérka 3
- letniemu Wiktorowi Szczechowiakowi w walce z ciezkg chorobg rdzeniowego zaniku miesni -
SMA. W Gminie Wegierska Gorka powstata grupa wspierajgca Wiktorka w jego w walce o
powrét do zdrowia, ktdra obecnie liczy juz okoto 7 tysiecy cztonkdéw. Akcja ta rozrasta sie w
btyskawicznym tempie, obecnie obejmuje teren powiatu zywieckiego, caty szereg oséb i
instytucji z terenu wojewddztwa slaskiego. Niemniej jednak koszt leczenia Wiktorka to kwota
9 min ztotych, dlatego tez skala problemu jest ogromna i tylko zaangazowanie ludzi dobrej
woli z catego kraju moze przyczynic sie do pozyskania potrzebnej sumy pieniedzy.

Wtadze powiatu zywieckiego wtaczajg sie we wszystkie dziatania Armii Matego Wiktorka.
Wtacz sie i TY! Zadanie do wykonania jest bardzo trudne, a czasu niewiele. Kwota dla
kazdego z nas niewyobrazalna, jednak razem mozemy osiggnac ten cel.

Jak mozesz wtgczyc sie do akcji razem z nami? To naprawde nic trudnego:

1. Wpta¢ dowolng kwote na Wiktorka: https://www.siepomaga.pl/dla-wiktorka

2. Dotacz sie do akcji ,Kup fartucha” https://www.siepomaga.pl/kup-fartucha

3. Dotacz do facebookowej grupy - licytuj, wystawiaj, udostepniaj
https://www.facebook.com/groups/152438540010549

4. Przekaz informacje o zbidrce dalej, niech wigczy sie cata Polska.

5. Przekaz 1%podatku: KRS 0000368135, cel szczegdtowy: Szczechowiak101245802;

6. Mozesz tez dokonac wptaty na Fundacje Miej Serce numer rachunku:

20 102024720000620203641610 tytut wptaty: Szczechowiak, 101245802
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Zobacz jak pomagamy i dlaczego:
https://www.radiobielsko.pl/wiadomosci/kup-fartucha

https://www.youtube.com/watch?v=tryp9VQO7X4&t=25s

KILKA SLOW O WIKTORKU | JEGO CHOROBIE:

Wiktor urodzit sie 2 lutego 2018 roku w Szamotutach jako zdrowe dziecko i otrzymat 10
punktéw w skali Apgar. Juz kilka miesiecy po porodzie Wiktor nie rozwijat sie jak jego
rodzenstwo w tym wieku - stabt. Diagnoza zajeta kilka miesiecy. Poczatkowo Wiktor trafit do
neurologa, ktéry zlecit rehabilitacje, jednak nie byto oczekiwanej poprawy. Wiktor przestaje
przybiera¢ na wadze. To wiasnie wtedy dostaje pilne skierowanie na badania genetyczne w
kierunku ztosSliwej, nieuleczalnej choroby: rdzeniowego zaniku miesni SMA. Doktadnie 29
pazdziernika 2018 rodzina Wiktorka ustyszata diagnoze - te trzy przerazajace litery SMA,
zdanie, ze dzieci bez leczenia nie zyjg wiecej niz 2 latka... Ptacz, rozpacz, strach... | pytanie
"dlaczego my?"

Rdzeniowy zanik miesni SMA to choroba, w ktorej miesnie nie otrzymujg potrzebnego biatka,
nie majg szansy na rozwoj, stopniowo stabna i zanikaja.

SMA kazdego dnia odbiera site w miesniach, takze tych odpowiedzialnych za oddychanie i
przetykanie. Wiktor wymaga specjalistycznej, catodobowej opieki, kazda nawet mata infekcja
jest Smiertelnym zagrozeniem.

Wiktorek jest dzieckiem lezgcym - nigdy nie byt w stanie sam usigs¢. Na co dzien jest
podtrzymywany za pomocga gorsetu oraz ortez. Codzienna rehabilitacja okresla jego
dziecinstwo. Na dziehn dzisiejszy Wiktor oddycha samodzielnie, jednak w nocy potrzebuje
wsparcia oddechowego w postaci respiratora nieinwazyjnego. Nie ma tez odruchu
kaszlowego, dlatego musi by¢ codziennie odsysany ssakiem medycznym.

Wiktorek objety jest refundowanym leczeniem - obecnie otrzymuje do kregostup spinraze.
Dzieki temu lekowi Wiktorek zyje, jest z nami. Rodzina, przyjaciele, wszyscy mieszkancy
Wegierskiej Gérki walczg dla niego o terapie genowg. Terapia genowa to ogromna szansa dla
Wiktorka. Jest to najdrozszy lek swiata, bo kosztuje ponad 9,5 miliona ztotych!!!
Zbieramy S$rodki na portalu SIEPOMAGA i marzymy o tym, aby obecny stan Wiktorka
poprawit sie.

Niestety terapie genowa mozna przyjac jedynie do 13,5 kg wagi dziecka. Wiktorek
obecnie wazy ok. 11 kg - nasz czas codziennie sie kurczy!!! Musimy zdgzy¢ z
podaniem terapii zanim Wiktorek osiggnie wage graniczng, inaczej szansa na leczenie
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przepadnie na zawsze!
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Wiktorek jest obecnie najstarszym dzieckiem w Polsce zbierajagcym na terapie genowa.

Jednak to waga determinuje leczenie.

DOLACZ I TY DO ARMII MALEGO WIKTORKA!
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