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Marcelek z Ilawy to Sliczny, pogodny chlopczyk. Ale na jego
chorobe nie ma zadnego lekarstwa...

data aktualizacji: 2023.08.13

"Patrze na moje dziecko i tak bardzo chce mu pomadc, a powoli staje sie to niemozliwe..." -
tak mowi ilawianka Monika Herman o swoim 7-letnim synku. Marcelek ma niezwykle
rzadka mutacje genu GRIN1, ktora jest przyczyna tego, ze dziecko wciaz niestety nie mowi,
nie chodzi i nie siedzi. Takich dzieci jak on jest zaledwie kilkadziesiat na calym swiecie i
medycyna w tej chwili nie potrafi wyleczy¢ przyczyny. Natomiast rodzina robi wszystko, co
w jej mocy, aby rehabilitowac i usprawnia¢ Marcelka, poprawia¢, pomimo choroby, komfort
jego zycia.

Wiaza sie z tym ogromne koszty. Aby zapewnic¢ dziecku rehabilitacje i lepsze warunki,
rodzina potrzebuje wsparcia finansowego i uruchomita internetowa zbiorke.

Kazda matka pragnie, aby jej dziecko urodzito sie zdrowe i aby z biegiem czasu mogto samodzielnie
podazac swoja droga. Dla mamy Marcela Hermana - Moniki mimo ogromnego poswiecenia to
marzenie jest niemal nieosiagalne. Piszemy niemal, poniewaz z nasza pomoca moga cho¢ odrobine
przyblizy¢ sie do poprawienia komfortu ich zycia. Ich zycia, poniewaz chtopiec i jego mama sa
nierozerwalni, pani Monika nie moze go pozostawi¢ cho¢by na minute. Nieustannie przy nim czuwa,
nieustannie o niego dba, pielegnuje i walczy o kazdy kolejny dzien zycia.

Marcel Herman to na pierwszy rzut oka sliczny, pogodny chlopczyk. Nikt jednak nie wie, z
czym kazdego dnia i kazdej nocy zmaga sie w towarzystwie swojej mamy.



Malec urodzit sie z mutacja genu GRIN1, co skutkowato porazeniem czterokonczynowym. Marcelek
nie méwi, nie chodzi, nie siedzi, ma problemy z odzywianiem, a komunikuje sie za sprawa ptaczu lub
krzykéw. Takich dzieci jak on jest zaledwie kilkadziesiat na calym swiecie. Specjalisci, do ktérych
trafiali Panstwo Herman, byli bezradni. Radzili jedynie, aby pogodzi¢ sie z niepetnosprawnoscia i
licznymi chorobami. Tylko jak mozna pogodzi¢ sie z choroba, ktéra niczym potezny hamulec blokuje
zarowno ciato, jak i umyst. Poza padaczka (lekooporna) i niedowtadem Marcelek zmaga sie réwniez z
brakiem koordynacji, ma problemy ze wzrokiem, niedoczynnos¢ tarczycy, problemy z trawieniem,
wiotko$¢ miesni. Malec potrzebuje pomocy neurologéw, okulisty, urologa, gastroenterologa,
endokrynologa, ortopedy, neurologopedy.

Mama chtopca walczy wspoélnie z rehabilitantami i lekarzami. A specjalistdw na swiecie, ktorzy
mogliby cho¢ odrobine pomdc dziecku cierpiacemu na tak rzadkie schorzenie, jest niewielu, za$
poszukiwania leku dla jednego Marcelka nie chce podja¢ sie zaden lekarz.

Marcel w towarzystwie rodzicéw i starszego brata mieszka na zaledwie 35 metrach. Tata zadbat o to,
aby kazdy centymetr ich mieszkania byt wykorzystany jak najlepiej. Sprzet medyczny synka oraz
podstawowe przedmioty codziennego uzytku i meble niezbedne do funkcjonowania 4-osobowej
rodziny to jedyne, co moze zmiesci¢ sie w tym malenkim mieszkaniu.

- Patrze na moje dziecko i tak bardzo chce mu pomac,
a powoli staje sie to niemozliwe. Zawsze bede go
bezgranicznie kochac, ale nie jestem juz w stanie
zaspokoic jego wszystkich potrzeb. Tak bardzo chce
zapewni¢ mu wszystko, co sprawi, by czul sie dobrze,
by kazdy jego dzien byl szczesliwy. Prosze, pomo6z mi
uzbierac pieniadze na rehabilitacje oraz poprawe
komfortu zycia Marcelka! - apeluje Monika Herman.

Zbiorka na rzecz Marcelka prowadzona jest na portalu zrzutka.pl, pod tym linkiem.

Przeczytajcie tez wiecej o chtopcu i walce jego mamy o zdrowie Marcelka. Historie rodziny
przyblizalismy kilka lat temu w tym artykule.

Red. kontakt@infoilawa.pl.
Zdjecia: archiwum prywatne rodziny.
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