PODARUI (] 5|9 | PobATKU

To nic nie kosztuje, a moze odmieni¢ mg;j los.

3 '».Zg AT
Ayt 'WV.“'; -

q oL 2

Numer KRS Fundacji: 0000387207 v
Cel szczegdtowy: 6096 Stanistaw Niestrc’&

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

v Tytut przelewu:
6096 Stanistaw Niestroj

& D

_— )
{le Numer telefonu: 692 093 760 St(g“f'léa%)

Tytut: 6096 Stanistaw Niestroj Mausza



Bierun, woj. Slaskie

Nasza historia w diagnozie zaczeta
sie od wizyty u gastroenterologa.
Trafilismy do pani doktor po
przebytej chorobie, kiedy Stasiu
dostat antybiotyk i po tym leku
wyszty nieprawidtowe wyniki prob
watrobowych.

Pani doktor nie omawiata z nami wynikow, ale zwrocita uwage na inne niepokojace
rzeczy — Stasiu nie chodzit, nie mowit, przestat sie rozwija¢c pomiedzy 8. a 13.
miesigcem zycia, a jego zachowanie przypominato dziecko autystyczne.
Skierowano nas do kolejnych specjalistow, wykonano rezonans i EEG, ale badania
niczego nie wykazaty. Jedni lekarze mowili o ,matym cztowieku zagadce”, inni
twierdzili, ze Stasiowi nic nie dolega, a on po prostu jest leniwy... ZostaliSmy bez
odpowiedzi, wiec sami postanowiliSmy zrobi¢ badania genetyczne WES. Dzieki nim
dowiedzielismy sie wreszcie, co dolega naszemu dziecku. U Stasia zdiagnozowano
Ceroidolipofuscynoze neuronalng typ 2, ataksje rdzeniowo-mozdzkowa, wade
genetyczng ADGRL1 (nieopisana w bazie ClinVa) oraz autyzm.

Dzi$ my, jako rodzice, nie zauwazamy juz wszystkich trudnosci w codziennym
funkcjonowaniu, bo nauczylismy sie zy¢ z niepetnosprawnoscia Stasia. Stato sie to
dla nas normalnoscia. Jednak, aby nasz synek mogt lepiej funkcjonowac i rozwijac
sie, potrzebne sg rehabilitacja, turnusy, specjalistyczny sprzet oraz liczne wizyty
lekarskie.

Dlatego z catego serca prosimy o pomoc i wsparcie. Kazda ztotowka przeznaczona
bedzie na leczenie, rehabilitacje i terapie Stasia.

Dzieki Wam Stasiu ma szanse na lepsze zycie.

Z gory dziekujemy za kazdy gest dobra i otwarte serce!

Rodzice Stasia
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