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Amelka Kolasiiiska - dziewczynka o wielkim sercu
i ogromnej sile. Urodzita sige 10 grudnia 2019 roku
w Niepruszewie. Na pierwszy rzut oka to
usmiechnieta, energiczna dziewczynka. Jednak juz
w wieku szesciu tygodni rozpoczeta walke o zycie
— pojawity sie pierwsze napady padaczkowe.
Diagnoza: mutacja SCN8A, niezwykle rzadka
choroba genetyczna, ktéra powoduje lekooporna
padaczke oraz globalne opéznienie rozwoju

Codziennos¢ z choroba

Amelka nie mowi, nie jest sprawna fizycznie jak inne dzieci, nie komunikuje swoich potrzeb. Kazdy dzien
to walka o najmniejszy postep. W maju 2023 roku zrobita pierwszy samodzielny krok, a miesiac pdzniej
zaczeta chodzi¢ samodzielnie na niewielkie odlegtosci. To efekt tysiecy godzin rehabilitacji i mitosci,
ktéra jg otaczamy.

Aby nadal sie rozwija¢, Amelka potrzebuje: statej terapii neurologopedycznej, psychologicznej,
pedagogicznej i fizjoterapeutycznej (Amelke wspierajg czterej rehabilitanci, psycholog, dwdch
pedagogow specjalnych oraz neurologopeda), wizyt u specjalistow (jestesmy pod staty opieka
neurologa, okulisty, stomatologa, gastroenterologa, endokrynologa, kardiologa), sprzetu do komunikacji
alternatywnej, fizjoterapeutycznej oraz edukacyjnych pomocy wspomagajacych rozwdj, regularnych
badan EEG, MR, genetycznych i laboratoryjnych, i przede wszystkim: szansy na terapie genowa, ktdra
moze powstrzymac chorobe. 90% wydatkow pokrywamy sami, tylko na niewielkg cze$¢ mamy wsparcie
zNFZ.

Nadzieja - terapia genowa SCN8A, leki dedykowane SCN8A

Swiat nauki robi postepy — jestesmy w kontakcie z o$rodkami badawczymi w USA i Danii, ktore
prowadza testy terapii genowej oraz innych lekow. Cho¢ wszystko jest jeszcze w fazie badan mamy
petng Swiadomosé, ze terapie genowe to wydatek ponad 10 milionow ztotych. W ostatniej fazie badan
sg rowniez leki dedykowane dzieciom z SCN8A. Tzw. leki sieroce, nierefundowane przez NFZ. Dlatego
juz teraz Amelka ma utworzone specjalne konto w Fundacji, gdzie regularnie odktadamy srodki na ten
cel.

Amelka potrzebuje wsparcia, aby mdc kontynuowaé swoja walke.

Zwracamy sie do Was z prosha o wsparcie dla nas lub innych rodzin, ktérych codziennosci jest walka,
zmeczenie i nieprzespane noce. Wybierzcie dziecko, ktéremu mozecie utatwi¢ postawienie kolejnego
kroku do samodzielnosci i przekazcie mu 1,5% swojego podatku. Kazda ztotowka zasila konto, ktdre
pomoze pokry¢ koszty terapii.
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