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ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO



Jelenia Gora, woj. do'nosquk/
e

Amelka ma 8 lat i hie ma fatwego
zycia. Urodzita sie jako zdrowa
dziewczynka, lecz po 2 latach
choroba, o ktérej jeszcze nie
wiedzieliSmy, zaczeta postepowac
i odbierac jej umiejetnosci, ktore
dotychczas nabyta.

Diagnoza trwata rok, az w koncu dowiedzieliSmy sie, z jakim potworem przyszio jej sie
mierzy¢. To Zesp6t Retta-postepujgca choroba genetyczna, ktéra ostabia uktad
neurologiczny, uposledza uktad ruchowy i powoli zamyka dziecko w swoim ciele,
doprowadzajac do tego, ze nie jest w stanie wykonywac¢ najprostszych czynnosci, ani
porozumiewac sie za pomoca mowy.

Jednak bardzo wazne jest to, ze rozw6j umystowy sie nie cofa. Amelka wszystko
rozumie, wie doktadnie, co chciataby powiedzie¢, ale niestety Rett zamyka jej usta.
Wszystkie trudne zachowania wynikajg z niemocy, z ktéra musi sie mierzy¢ kazdego
dnia. U Amelki zdiagnozowano takze autyzm, afazje oraz padaczke.

Aktualnie robimy wszystko, by nasza céreczka jak najdtuzej utrzymata sie na wiasnych
nézkach i rozwijata komunikacje. Jest bardzo dzielng wojowniczka, kazdego dnia jezdzi
na rehabilitacje i terapie. Sg one coraz bardziej kosztowne, ale my nie mozemy
pozwoli¢ na to, by zostata bez opieki specjalistow, bo wszystko, co osiagneta do tej
pory, zawdzieczamy wiasnie im.

Nigdy sie nie poddamy, lecz do walki potrzebujemy wsparcia dobrych ludzi, dlatego
bardzo prosimy o przekazanie 1,5% podatku naszej dzielnej céreczce. Tylko
z zebranych srodkow jestesmy w stanie zapewnic jej terapie w wymiarze adekwatnym
do jej potrzeb.

Z gory dziekujemy za kazda pomoc.
Rodzice Amelki
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