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Poznaj historie naszego syna...

Wkrétce po swoich narodzi
Marcel ustyszat diagnoze
Jest to bardzo powaz
autosomalnie dominujacag
objawy wynikaja z zabur
chrzestnej. Prowadzi ona
skrécenia dtugosci

niskorostosci, co znacznie
mozliwosciach rozwoju dziecka

Marcelek na Swiat przyszedt w sierpniu 2023 roku, jesteSmy dopiero na
poczatku naszej walki z negatywnymi skutkami schorzenia. U synka juz
widaé szereg nieprawidtowosci - budowa jego ciata jest nieproporcjonalna,
a wzrost nizszy od przyjetych norm. Dolegliwosci te, wraz z dorastaniem,
wigza¢ sie beda z nieuniknionymi problemami ortopedycznymi,
neurologicznymi, kardiologicznymi czy laryngologicznymi. Juz teraz
musimy zaczac ciezko pracowac, aby przeciwdziata¢ rozwojowi powaznych
powiktan choroby. Uczeszczamy na regularng rehabilitacjg, jednaks
naleeksze nadZIeJe W|azemy z jedynym skutecznym na achondrop

wycofany z programu refundacyjnego, a rocz
az 1,5 miliona ztotych... Trzeba go przyjmow
lat, co sumarycznie daje astronomlczna Y
najmniejszych szans uzbiera¢. Wie
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