Emilka ma 3 latka i 9 miesiecy. Urodzita sie zdrowa, dopiero po 3 miesigcach pojawity sie
pierwsze napady padaczkowe. Stwierdzono opdznienie rozwoju psychoruchowego oraz brak
wodzenia wzrokiem. Przyczyng powyzszych chordb i objawdw jest uszkodzenie mozgu, ktore
zostato uwidocznione w badaniach rezonansem magnetycznym. Niestety zanik mdzgu
pogtebia sie. Przyczyng jest choroba metaboliczna, ktéra, pomimo przeprowadzenia wielu
badan w Klinice Choréb Metabolicznych Instytutu Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie
(m.in. biopsja miesnia, MRS) nie zostata nazwana ani zdiagnozowana. Bez rozpoznania
choroby nie jestesmy w stanie zapobiec spustoszeniu jakie wywotuje ona w uktadzie
nerwowym Emilki, co powoduje ciggte pogarszanie sie jej stanu zdrowia. Silne napady
padaczkowe skutkujgce koniecznoscig przerywania ich wysokimi dawkami wlewek
z relanium, zanik odruchu potykania ptynéw skutkujgcy koniecznoscig zywienia z uzyciem
PEG-a przez stomie bezposrednio do zotadka, gteboka niepetnosprawnosé¢ psychoruchowa
oraz ciggte infekcje wynikajace z bardzo niskiej odpornosci powoduja, iz Emilka wiekszos¢
czasu spedza w pozycji lezacej, co pogarsza jej stan zdrowia.

Stan zdrowia Emilki jest obecnie stabilny. Odstawilismy diete ketogenng i zastosowalismy
diete przemystowg. Dieta ketogenna byta dietg przeciwpadaczkowsa i, pomimo naszych
obaw, jej odstawienie nie spowodowato pogorszenia stanu neurologicznego Emilki. Wrecz
przeciwnie, na diecie przemystowej Emilka przytyta 2 kilogramy (i wazy obecnie
11 kilogramdw), reaguje na nasze gtosy, czesciej sie usmiecha, co daje wielkg nadzieje na
poprawe  jej zdrowia a nam radosé, ze widzimy jg  szczelliwsza.

Stan zdrowia Emilki nadal wymaga ciagtej, specjalistycznej rehabilitacji, prywatnych
konsultacji lekarskich i pielegniarskich oraz zakupu wysokiej klasy sprzetu rehabilitacyjnego
i lekdw najnowszej generacji. Zadnej z tych form stymulacji i opieki nie mozemy zaniedbaé,
gdyz mogtoby to spowodowac pogorszenie stanu zdrowia naszej céreczki.

Zapewnienie codziennych, prywatnych godzin rehabilitacji (metoda Vojty i Bobath),
najlepszej opieki medycznej i sprzetu pozwala na zabieganie zanikom miesni, przykurczom
konczyn, skrzywieniu kregostupa oraz innym zwyrodnieniom, ktére nie tylko uszkadzajg
organizm, ale réwniez powodujg ogromny bdl. Emilka nie zna innej pozycji niewymuszonej
niz lezenie dlatego kazdg jej aktywnos¢ (np. siedzenie, stanie) osiggamy dzieki zastosowaniu
sprzetu rehabilitacyjnego najwyzszej jakosci.

Walka o zdrowie Emilki jest bardzo kosztowna, dlatego tez zwrdciliSmy sie z prosbg o udziat
Emilki w zbidérce nakretek plastikowych, z ktérej dochdd zostanie przekazany na jej konto
w Fundacji Dzieciom "Zdazy¢ z Pomoca". Wrzucajac nakretke do specjalnie oznaczonych

pojemnikéw pomagajg Paiistwo nam - rodzicom walczy¢ o upragnione zdrowie dla Emilki.

Z gbry dziekujemy za pomoc i wszystkie nakretki wrzucone dla naszej coreczki.
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