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ki, WOj. Wielkopojsy,

Marcelinka, ktéra przyszia na
Swiat 18 lipca 2017 roku, od
poczatku swojego zycia zmaga

sie z bardzo rzadko wystepujaca
chorobg genetyczng — zespotem

Wolfa-Hirschhorna.

Choroba ta moze obejmowac praktycznie wszystkie uktady (moczowy,
oddechowy, nerwowy czy sercowo-naczyniowy), przez co corka potrzebuje
wielospecjalistycznej opieki lekarzy. Leczenie tej choroby jest stricte
objawowe i wymaga wielodyscyplinarnego  podejscia  wigcznie
z r6znorodnymi programami rehabilitacyjnymi, leczeniem napadéw drgawek
i terapiami zywieniowymi. Marcelinka zmaga sie takze z padaczka, obnizong
odpornoscig, zrosnietymi nerkami (nerka podkowiasta), dysmorfig twarzy,
obnizonym napieciem miesniowym, opdznionym rozwojem
psychoruchowym, wadg wzroku (astygmatyzm), rozszczepem podniebienia,
niedoczynnoscig tarczycy. Duzo juz udato nam sie pokonaé przeciwnosci
losu, jednak wiele jeszcze przed nami. Za nami 36 pobytéw w szpitalu, wiele
turnuséw, setki godzin terapii. Kazdego dnia walczymy o poprawe jakosci
zycia naszej coreczki. Marcelinka procz rehabilitacji wymaga réwniez terapii
logopedycznej, pedagogicznej, integracji sensorycznej, terapii reki.
Codziennie korzysta z Suo, uczeszcza do przedszkola terapeutycznego.
Kazdy Panstwa gest bedzie miat realny wplyw na lepszg przyszios¢é naszej
corki, za co prosto z serc pragniemy Panstwu podziekowac!
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