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Marcel urodzit sie w maju 2021 roku z powazng wada genetyczna. Wymaga statej,
inwazyjnej wentylacji mechanicznej w warunkach domowych oraz zywienia przez
gastrostomie, a co za tym idzie musi by¢ pod stata opieka jednego z rodzicéw. Ze
wzgledu na chorobe podstawowa tj. miopatie miotobularng ma uposledzone dziatanie
wszystkich miesni organizmu - od tych odpowiedzialnych za oddychanie do tych
zapewniajacych podstawowe ruchy. Jedyna szansg na w miare normalne zycie jest
zapewnienie mu niezbednego mobilnego sprzetu oraz Zzmudna codzienna rehabilitacja
na wielu polach.

Rehabilitacja i utrzymywanie dobrostanu jest podstawa tego, czy i jak dtugo Marcel
bedzie zyt. Ze wzgledu na rzadkos¢ wystepowania choroby Marcela (obecnie w Polsce
okoto 10 dzieci) trudno méwic o rokowaniach oraz przewidywad, jaki przebieg bedzie
miata choroba. Wiadomo jednak, Ze jest to choroba o charakterze postepujgcym.
Pomimo tego, ze nasze zycie ulegto diametralnym zmianom, Marcel kazdego dnia
przynosi nam mnostwo radosci i usmiechu.

Obecnie dzieki ogromnemu wsparciu rodziny oraz przyjaciot, radzimy sobie z organi-
zacja zycia codziennego. Jednak mamy petng swiadomos¢ kosztéw, jakie bedziemy
musieli ponies¢ chcac zapewni¢ Marcelkowi jak najdtuzsze i najbardziej komfortowe
zycie. Mamy nadzieje, ze Paristwa pomoc oraz dtuga i zmudna rehabilitacja pozwoli
nam kiedys$ zobaczyc¢ jak Marcelek bedzie siedziat, a praca neurologopedyczna, ze
ustyszymy kiedys jego gtos.

Z catego serca dziekujemy za kazdy gest wsparcia!
Rodzice Marcelka
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