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Vocklabruck, Austria

Nasza coreczka Amelka przyszta na swiat
w lutym 2024 roku. Dla nas od pierwszych
chwil byta cudem - mata, delikatna
dziewczynka, ktora wypetnita nasz dom
mitoscia i nadzieja. Kiedy miata zaledwie pot
roku, ustyszelismy diagnoze: syndrom i
Bainbridge-Ropers. To bardzo rzadka choroba
genetyczna, spowodowana mutacja w genie
ASXL3. Objawia sie miedzy innymi
opoznieniem psychoruchowym, problemami
Z napieciem miesniowym, trudnosciami
w karmieniu i czesto cechami ze spektrum
autyzmu.
Amelka korzysta z pomocy neurologopedy, ergoterapeuty oraz fizjoterapeuty.
Codziennie walczy tez z trudnosciami w karmieniu, jest zywiona przez PEG, miedzy
innymi z powodu przewlektych wymiotow. Niedawno rozpoczeta nauke stania
w ortezach, co dla niej jest ogromnym krokiem naprzod. Zaczyna réwniez terapie
komunikacji alternatywnej, zeby mogta wyraza¢ swoje emocje i potrzeby. Choc¢
mieszkamy w Austrii, czesto jezdzimy do Polski, gdzie szukamy pomocy u najlepszych
specjalistow. Nasza coreczka jest pod stata opieka dietetyka, laryngologa, neurologa,
neuropedtiary, gastroenterologa, ortopedy i wielu innych lekarzy. Kazdy dzien to nowe
wyzwania, ale tez mate zwyciestwa - kazdy usmiech, nowy gest, spojrzenie petne
ciekawosci.

Mimo choroby Amelka jest niezwykle pogodnym dzieckiem. Zawsze chetnie
wspotpracuje z terapeutami, czesto sie $mieje i daje nam site, kiedy sami czujemy sie
bezradni. Kazdego dnia zyjemy w obawie przed pojawieniem sig kolejnych symptomow
syndromu, ale chcemy zrobic¢ wszystko, by jej dziecinstwo byto szczesliwe, petne mitosci
i mozliwos$ci rozwoju. Terapie, wyjazdy, sprzety i konsultacje to ogromne koszty, dlatego
prosimy o wsparcie — kazda, nawet najmniejsza pomoc, przybliza Amelke do
samodzielnosci i lepszego zycia. 2

Dziekujemy,
Rodzice Amelki

Sfé"r"é“@ Prawdziwa pomoc to bycie

MaluSska obok. Zawsze. To wazne.
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