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Miejscowos¢: Kolno | Wojewédztwo: podlaskie

Poznaj historie naszej corki...

Marcelinka urodzita sie 31 maja 2020 roku
"’ Apgar i nic nie wskazywato na to, ze cos$

4 pierwszych tygodniach jej zycia.
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) nasza coreczka.
Na  podstawie  catoksztattu
przeprowadzonych badan genetycznych
. Wwczesnodzieciecg encefalopatie padacd
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Mutacja ta powoduje nie tylko trudnq do leczenia padaczke z bardzo g
czestymi atakami napadowymi, ale réwniez spowodowala matogtowie, zaburze
wzrokowego i sluchowego oraz globalne op6znienie rozwoju psychoruchowego
(czterokoriczynowe porazenie moézgowe, zaburzenie odruchu ssania i polykania). Coérka
karmiona jest przez gastrostomie. W zwigzku z ostra niewydolnoscia oddechowa i licznymi
zmianami niedodmowo-zapalnymi wykonano zabieg tracheotomii. Przez diuzszy czas Marcysia
wymagata wentylacji mechanicznej respiratorem. W szpitalu udato sie zejS¢ z respiratora, ale
nadal wymagana jest stata tlenoterapia bierna. Niestety lewe ptuco Marcelki ma liczne i trwate
uszkodzenia.

Nasza mata céreczka wymaga ciagtej i wielospecjalistycznej opieki. Wada genetyczna ktorg
ma Marcelka jest postepujgca i nieprzewidywalna, dodatkowo przez napady padaczkow
rozw6j psychoruchowy ulega pogorszeniu. Obecnie robimy wszystko co w naszej mog

sie do Panstwa o pomoc w celu zgromadzenia

Marcelki.
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Dziekujemy za okazane wsparcie! M aluszka

Rodzina Marcelki ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO

K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE 1,5% PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP) A T
wrebnych prze ysokost

L. INFORMACJE UZUPEI’_NIAJACE Podatnicy, nmy wypeinili czgs¢ K. w poz. 149 moga podat cel szczegdio
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