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Dzis, 15 lutego, ktadka o. Bernatka rozbtysnie na niebiesko, wspierajac tym samym rodziny oraz osoby
zmagajace sie z zespotem Angelmana - ciezka choroba neurogenetyczna. Akcja ma na celu podniesienie
swiadomosci na temat tej rzadkiej choroby.

W ten sposdb Krakéw dotgcza do miedzynarodowej kampanii. W ubiegtym roku na niebiesko
zaswiecity m.in. wodospad Niagara (Kanada), La Diosa Cibeles (Hiszpania) oraz Burj Khalifa
(Zjednoczone Emiraty Arabskie).

Dzieci i dorosli z zespotem Angelmana borykaja sie z niepetnosprawnoscia ruchowa i intelektualna.
Niektére z tych oséb nigdy nie beda w stanie chodzi¢, a wiekszos¢ z nich nie méwi. Czesto cierpig
takze na wyniszczajgce napady padaczkowe oraz powazne zaburzenia snu. Osoby z zespotem
Angelmana wymagajg statej opieki i nie sg w stanie funkcjonowac bez wsparcia.

Zwiekszanie wiedzy o tej chorobie jest niezwykle wazne. Im wiecej oséb dowie sie o zespole
Angelmana, tym wieksze szanse dla organizacji na pozyskiwanie funduszy na badania naukowe,
pomoc dla chorych oraz dziatania edukacyjne i spoteczne. Podnoszenie Swiadomosci sprzyja takze
promowaniu zmian na rzecz integracji o0séb zmagajacych sie z ta choroba.

Wiecej informacji na profilu Stowarzyszenia Rodzin z Zespotem Angelmana.


https://angelmanday.info/awareness/
https://www.facebook.com/zespolangelmanaorg/

