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Marcel urodził się w maju 2021 roku z poważną wadą genetyczną. Wymaga stałej, 
inwazyjnej wentylacji mechanicznej w warunkach domowych oraz żywienia przez 
gastrostomię, a co za tym idzie musi być pod stałą opieką jednego z rodziców. Ze 
względu na chorobę podstawową tj. miopatię miotobularną ma upośledzone działanie 
wszystkich mięśni organizmu - od tych odpowiedzialnych za oddychanie do tych 
zapewniających podstawowe ruchy. Jedyną szansą na w miarę normalne życie jest 
zapewnienie mu niezbędnego mobilnego sprzętu oraz żmudna codzienna rehabilitacja 
na wielu polach. 

Rehabilitacja i utrzymywanie dobrostanu jest podstawą tego, czy i jak długo Marcel 
będzie żył. Ze względu na rzadkość występowania choroby Marcela (obecnie w Polsce 
około 10 dzieci) trudno mówić o rokowaniach oraz przewidywać, jaki przebieg będzie 
miała choroba. Wiadomo jednak, że jest to choroba o charakterze postępującym. 
Pomimo tego, że nasze życie uległo diametralnym zmianom, Marcel każdego dnia 
przynosi nam mnóstwo radości i uśmiechu. 

Obecnie dzięki ogromnemu wsparciu rodziny oraz przyjaciół, radzimy sobie z organi-
zacją życia codziennego. Jednak mamy pełną świadomość kosztów, jakie będziemy 
musieli ponieść chcąc zapewnić Marcelkowi jak najdłuższe i najbardziej komfortowe 
życie. Mamy nadzieję, że Państwa pomoc oraz długa i żmudna rehabilitacja pozwoli 
nam kiedyś zobaczyć jak Marcelek będzie siedział, a praca neurologopedyczna, że 
usłyszymy kiedyś jego głos.

Z całego serca dziękujemy za każdy gest wsparcia! 
Rodzice Marcelka
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