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29 czerwca 2019 roku powitaliSmy na Swiecie naszg upragniong coéreczke
Amelke. Gdy sie urodzita, nie podejrzewalismy, ze bedzie tak ciezko chora...
Od urodzenia Amelia byta rehabilitowana z uwagi na asymetrie utozeniowa,
jednak bez widocznych rezultatow. Sytuacja wyjasnita sie, kiedy zmienilismy
fizjoterapeute, a nowy specjalista zasugerowat wykonanie badania genety-
cznego pod katem SMA. Niestety podejrzenia sie potwierdzity, a wyniki
badan nie pozostawiaty ztudzen. Nasza coreczka cierpi na rdzeniowy zanik
miesni typu 2.

Obecnie nasze zycie to codzienna rehabilitacja oraz walka z czasem, gdyz
choroba kazdego dnia odbiera cérce site w miesniach. Amelka przestata
raczkowac, nie stoi samodzielnie. Zbieramy Srodki na najdrozszy lek na
Swiecie - terapie genowa Zolgesmana, ktora daje szanse na zatrzymanie
choroby.

Petni nadziei w sercach, zwracamy sie do Panstwa z prosba o pomoc w
gromadzeniu funduszy na Zolgensma i stata rehabilitacje, ktére stanowia
warunek konieczny, aby Amelka miata mozliwos¢ dalszego rozwoiju.

Bez Panistwa nigdy nie uda nam wygrac tej walki...

Dla nas liczy sie kazdy, nawet ten najmniejszy gest!
Dziekujemy! Rodzice Amelki
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