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     Wiktor urodził się 10.12.2018 roku.

Od urodzenia miał na tułowiu kilka ciemnych plamek ,lecz nikt nie spodziewał 
się ,że może to być oznaką choroby .W lutym 2023 roku syn miał wycięty guzek 
z klatki piersiowej i wtedy dowiedzieliśmy się, że cierpi na rzadką , genetyczną , 
nieuleczalną  chorobę  NF1  (neurofibromatozę typu 1).

Niestety u Wiktorka choroba nie ma tak łagodnego przebiegu, na który 
liczyliśmy.

     W czerwcu miał robiony dwugodzinny rezonans pod narkozą, który wykazał 
wiele zmian:   glejaki na nerwach wzrokowych, nerwiakowłókniaka 
splotowatego w okolicy lędźwiowej (6*6*10cm) i w okolicach 
nadobojczykowych, skolioza piersiowo - lędźwiowa 60 / 35 st.

W grudniu 2024 r. Wiktora czeka ponowny rezonans i wtedy dowiemy się jakie 
leczenie będzie prowadzone.

Ma również koślawość stóp i kolan, problemy laryngologiczne, bardzo psują 
mu się ząbki, które trzeba leczyć   prywatnie pod narkozą. Choroba jest 
podstępna dlatego syn jest pod opieką wielu specjalistów  - neurologa , 
alergologa, ortopedy, rehabilitanta, onkologa, stomatologa, okulisty (co pół 
roku musi mieć przeprowadzone specjalistyczne  badania oczu).

     Od marca 2023 roku syn jest pod opieką Uniwersyteckiego Szpitala 
Dziecięcego w Krakowie w koordynowanej opiece nad pacjentami cierpiącymi 
na neurofibromatozy.

Rehabilitację, wiele konsultacji lekarskich, badań pokrywamy z własnych 
pieniędzy więc jest to dla nas spory wydatek .
Wiktor jest bardzo wesołym, otwartym chłopcem, lubi zabawy z dziećmi i 
chodzić do przedszkola. Wierzymy, że mimo okrutnej diagnozy będzie miał 
szczęśliwe dzieciństwo.
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