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\yarszawa, woj. maZOWjeckie

Stas... To za tym imieniem kryje
sie caty nasz swiat, cata nasza motywacja do
walki o to, aby jutro byto lepiej. Czas, kiedy
nasz syn przyszedt na $wiat przepetniony byt
jednoczesnie radoscia i strachem. Radoscia
z narodzin naszego dziecka, strachem ze
wzgledu na jego wade genetyczna - delecje
diugiego ramienia chromosomu 14. pary

obejmujaca 117 genéw.

Wada Stasia na ten moment zostata opisana jedynie w oparciu o 14 znanych przypadkow
tego schorzenia, co wigze sie z tym, ze lekarze niewiele wiedza na jej temat. Specjalisci
zdiagnozowali u Stasia ztozong wade serca, problemy neurologiczne, ubytki szkieletowe,
problemy endokrynologiczne, cechy dysmorficzne, obnizone napigcie miesniowe,
opo6znienie rozwoju intelektualnego i ruchowego oraz brak rozwoju mowy. Jego unikalna
budowa drég oddechowych powoduje czeste i ciezkie infekcje zwigzane z dtugimi pobytami
w szpitalu. Jako ze wada genetyczna Stasia jest bardzo rzadka, nasz synek znajduje sie
pod kompleksowa opieka wielu specjalistéw i lekarzy z catej Polski, co wiaze sie z licznymi
wyjazdami i przemierzaniem setek kilometréw. Do dnia dzisiejszego nie spotkali$my
lekarza, ktéry miatby stycznos¢ wczesniej z ta wada. Sta$ wymaga rowniez
specjalistycznego podejscia terapeutéw z zakresu rozwoju intelektualnego, ruchowego oraz
specjalistow od komunikacji alternatywnej, jako ze nie porozumiewa si¢ werbalnie i nie
wiadomo, czy kiedykolwiek bedzie méwit. Stas mimo swoich trudnosci jest bardzo zywym,
ale réwniez bardzo wymagajacym dzieckiem, m.in. ze wzgledu na swéj brak
samodzielnosci, problemy behawioralne i autoagresywne oraz fiksacje - czesto wymaga
opieki dwdch os6b dorostych jednoczesnie.

Petni nadziei, zwracamy sie do Panstwa z prosba o finansowe wsparcie, ktére pozwoli nam
zapewni¢ Stasiowi regularng fizjoterapie i kompleksowa opieke wielu specjalistow,
uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych oraz zaopatrzenie w specjalistyczny sprzet
rehabilitacyjny i pomoce terapeutyczne.

Kazdy Panstwa gest jest dla nas na wage ztota!
Wadzieczni rodzice Stasia

Mozesz sprawdzi¢ co u Stasia, odwiedzajac jego fanpage:
f @StasWojcieszkiewicz

Smndw@ Prawdziwa pomoc to bycie

dla

Maluszka Obok. Zawsze. To wazne. Wyslij SMS o tresci
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