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Gdansk, Woj. POMorsia

Czes$¢é! Mam na imie Marcel. 9
W wieku dwdch lat 7
zdiagnozowano u mnie
ultrarzadka chorobe genetyczna
- zespot Bainbridge’a-Ropersa.

Na chwile obecng jest chorobg nieuleczalng. Objawia sie u mnie
opdznieniem rozwoju psychomotorycznego, hipotonia miesniowa,
spektrum autyzmu, zaburzeniami integracji sensorycznej, wadg
wzroku oraz brakiem mowy. Ze wzgledu na ztozonos¢ moich
zaburzen pozostaje pod kontrolg wielu specjalistycznych poradni
(o] -V uczestnicze w wieloptaszczyznowych zajeciach
terapeutycznych. Wszystkie dziatania moich rodzicow skupiajg sie
na tym, aby zapewni¢ mi jak najszczesliwsze dziecinstwo.
Chciatbym mie¢ szanse zdobywac¢ nowe umiejetnosci, a tym samym
coraz lepiej poznawa¢ otaczajgcy mnie Swiat. Nieodzownym
elementem mojej rzeczywistosci staty sie wiec regularne wizyty
lekarskie oraz zajecia m.in. z fizjoterapeutg, logopeda, terapeutg Sl
oraz turnusy terapeutyczne, ktdre stymulujg i usprawniajg moj
dalszy rozwdj. Pomoc w postaci ofiarowania 1,5% ma ogromne
znaczenie i przybliza mnie do sprawniejszego zycia. Z catego serca
dziekuje za wsparcie!
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