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Miejscowos¢: Wegréw | Wojewédztwo: mazowieckie

Poznaj historiq naszego syna...

tylko spojrzat na nas swoimi duzymi,
wiedzieliSmy, ze zrobimy dla nlego
bezpieczny i szczesliwy. Nie sadziliSHgs
to tak trudne...

Jeszcze chwile po porodzie bylis|
zdrowym chtopcem. Wtedy nic nie 2
kilka chwil zaczng sie problemy
towarzyszy¢ az do dzis...

przerazeni i czuliémy, ze musimy jak najszybciej zacza¢ szuka¢ pomocy. Diugi pobyt W
szpitalu dat odpowiedz — szczegblne zespoly padaczkowe. Po szeregu badan
genetycznych doktadnie poznaliSmy wroga: WDR45 -rzadka choroba genetyczna BPAN-
NBIA.

Istota NBIA jest odkladanie zelaza w moézgu, co oznacza zaburzenia w napigciu
miesniowym oraz postawie ciata. Niestety, choroba jest bardzo niebezpieczna. Szybko
postepuje, odbiera mozliwo$¢ poruszania sie, przelykania, méwienia, a na koricu
oddychania... Konieczne jest jak najszybsze zatrzymanie jej rozwoju.

Juz teraz Olu$ mierzy sie z ciezkimi epizodami padaczkowymi, wzmozonym drzenien
brizonym napieciem miesniowym, problemami z trzymaniem gtowy, siedzenig
ames\e Mimo wszystko staramy sie dzielnie walczy¢...Codzienna reh
| sg nlezbedne Kazdego dnla nasz synek pokazu;e Jak 0g

“uda sie powstrzymac cl
beztroskim dziecinstwem.
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Wdzieczni Rodzice Aleksandra. Malug‘gka
K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1,5% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP) Nabzy pcm: S do Krajowego Rejesins Sadowego (numer KRS) organizaci wybrane) z wykazu prowadzonego.
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