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Amelka przyszta na swiat w grudniu 2019 roku. Najpiekniejszy dzier w naszym zyciu
bardzo szybko pofaczyt sie z lekiem o jej niepewne jutro. Pierwsze dni spedzilismy w
szpitalu, obserwujac nasza coreczke w inkubatorze, lekarze robili wszystko, aby
upewnic sie, ze nic jej nie grozi, ale nie potrafili nazwac niebezpieczenstwa.

W 6 tygodniu zycia Amelka dostata pierwszy atak. Po kilku tygodniach poznalismy
naszego wroga. Jest nim bardzo rzadka mutacja genu SCN8A. Nasza coreczka juz
zawsze bedzie musiata brac leki, a my juz zawsze bedziemy w pogotowiu na wypadek
kolejnego ataku.

W zwiazku z choroba Amelki konieczna jest jej cja%’ra rehabilitacja. Wykonujemy tez
regularnie, w wiekszosci nierefundowane, badania laboratoryjne, zakupujemy sprzet
do ¢wiczen, jak i inne potrzebne materiaty edukacyjne. No i oczywiscie leki.

W sumie Amelka ma kilkanascie godzin tygodniowo zajec rehabilitacyjnych, kilka wizyt
w miesigcu u lekarzy specjalistow, raz na kwartat kompleksowe badania laboratoryjne
II\IEIEZG 90% wydatkéw pokrywamy sami, tylko na niewielka czesc z nich mamy wsparcie

Radzimy sobie dobrze. Idziemy do przodu. PSki co, wszystko, co mozemy zrobic, to
dziatac objawowo. Nie ma terapii dziatajacej na przyczyne choroby Amelki.

Pojawito sieéednak Swiatetko w tunelu! Jestes’.m?/ w kontakcie z osrodkami w. Danii i
Stanach Zjednoczonych. Aktualnie w ostatniej fazie testowej jest lek dziatajacy na
objawy dedykowany wtasnie nam. Trwaja réwniez intensywne Praqe nad terapia
Eenoyva siostrzanego genu i wierzymy, ze jesli sie powioda, nastepni w kolejnosci
edziemy my, a to oznacza szanse na uderzenie w przyczyne naszych problemow.

Mamy jednak swiadomos¢, ze terapie genowe to wydatek rzedu nawet 10 miljondw
ztotych, dlatego juz teraz Amelka ma utworzone specjalne konto w Fundacji, jak i
prywatnie, gdzie odktadamy regularnie srodki na ten cel.

Jesli masz mozliwos¢ pomocy i zdecydujesz sie ja udzieli¢ naszej Amelce, bedziemy Ci

za nie ogromnie wdzieczni!

Rodzice Amelii
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L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatricy, kiérzy wypeinill czeéé K, w poz. 134

moga poda cel szczegsiowy 5% a zaznaczalac kwadrat w poz. 135, wyrazié 2g0de na
nformacia o kuiooie 2 poz. 133. W poz. 136 mozna podat dodatk
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Wojewddztwo: wielkopolskie




