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Urodzona w grudniu 2017 roku Melania to Sliczna, uSmiechnieta dziewczynka, o pieknych
ciemnych oczach, z ktérych wyczyta¢ mozna site, pogode ducha i zaufanie. Jej mama,
Elwira nigdy sie nie poddaje, kazdego dnia staje do walki o zdrowie cérki, troszczac sie
jednoczesnie o dobro pozostatych dzieci. Melania i Elwira walczg razem w jednej druzynie,
ale ich wrég jest potezny - to SMA1.

Melania Pawliczek

- Gdy do moich rak trafit wynik badania genetycznego, wiedziatlam, Ze cale nasze Zycie zostanie
przywrocone do gory nogami i juz nigdy nic nie bedzie takie samo - pisze Elwira, mama Melanii o chwili, gdy po
raz pierwszy zmierzyta sie z diagnoza.

Czym jest SMA?

Nieleczone SMA wyniszcza miesnie, wprowadza w bezruch, a w kohcowej fazie odbiera choremu oddech. Kazdego
roku w naszym kraju rodzi sie ok. 50 dzieci chorych na SMA. Jest to rzadka choroba - szacuje sie, ze w Polsce zyje
okoto 1500-2000 os6b z SMA. Na typ SMA1 choruje okoto potowa dzieci z rdzeniowym zanikiem mies$ni.

SMA to choroba uwarunkowana genetycznie, zwigzana z mutacja w genie odpowiadajgcym za produkcje
bardzo waznego biatka - SMN, ktére jest niezbedne do funkcjonowania motoneurondw, czyli komdrek nerwowych
zlokalizowanych w rdzeniu kregowym, posiadajacych dtugie wypustki, tworzgce nerwy obwodowe unerwiajgce
miesnie. To wiasnie motoneurony pobudzajg miesnie do pracy. Bez biatka SMN motoneurony obumierajg, miesnie
stopniowo stabg i zaczynaja ulegac zanikowi. W postaci choroby SMA1 proces ostabienia i zaniku miesni jest
gwattowny i rozpoczyna sie nawet w okresie prenatalnym. Dzieci dotkniete SMA1 przejawiajg objawy ostabienia i
wiotkosci miesni juz w pierwszym potroczu zycia, nigdy samodzielnie nie siadajg, bez leczenia wiekszos¢ dzieci
umiera w ciggu pierwszych dwdch lat zycia, a przyczyna Smierci jest ostabienie miesni oddechowych i powikfania
zwigzane z ciezkimi infekcjami ptuc.

Leczenie Melanii

Od pazdziernika 2019 roku Melania przyjmuje Spinraze. Jest to pierwszy na Swiecie lek opracowany w celu
przyczynowego leczenia rdzeniowego zaniku miesni. Preparat podnosi w motoneuronach poziom biatka SMN, a to
sprawia, ze degeneracja motoneurondw zatrzymuje sie i choroba przestaje postepowac. Jesli do tego czasu miesnie
chorego nie ulegly jeszcze zaawansowanemu zanikowi to terapia Spinrazg w potgczeniu z wiasciwg fizjoterapig i
wielospecjalistyczng opiekg medyczng moze znacznie poprawic stan chorego. Mela pozostaje pod statg opieka
wielu specjalistéw: chirurga, ortopedy, pulmonologa, lekarza rehabilitacji oraz neurologa. Potrzebny jest tez drogi
sprzet ortopedyczny: ortezy, pionizatory, gorsety i kombinezony stabilizacyjne, wézek aktywny i specjalne obuwie.

- Dwa ostatnie pobyty Meli w szpitalu pokazaly bezwzgledny charakter choroby - méwi mama chorej 4-latki. -
SMA w przeciggu godziny zabrato Meli wszystkie aktywnosci i mozZliwosci oprocz oddychania i
samodzielnego potykania. Mela przestafta sie ruszac, przestata jesc. Trwafo to tydzien. Tydzien, ktory
pokazat to, czego swiadomosé mam od samego poczgtku, od kiedy wiem, Ze Mela jest chora, odkad



zobaczytam w jakim stanie sg inne dzieci, ktore chorujg na SMA.

Wyniki badan zszokowaty mame Melanii: - Widziatam jak Mela utracifa to, co wypracowata przez ostatnie 2,5
roku. Wiedziatam, zZe przeciwnik jest silny, nie odpuszcza i 24 godziny na dobe chce zabrac¢ Meli wszystko.
Ale teraz to zobaczytam. Uderzyt mnie ten widok bardziej niz to mogtam przewidziec, ale tez... wzmocnit.
Teraz staje do tej walki z podwdjng sifg - méwi Elwira.

Warunkiem dalszego udziatu w programie lekowym jest dobry stan zdrowia i widoczne postepy Melanii,
dlatego prosimy - walcz z nami!

Chcesz poméc Melanii?

Sposobdw jest wiele - wybierz ten najlepszy dla siebie i stan wraz z nami w obronie matej wojowniczki z Cieszyna:
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Zakupy w sklepie prowadzonym przez przyjaciét Elwiry i Meli - sklep z ceramikg wytwarzang recznie w
Cieszynie - skrawkinatury.pl

Od 1 do 10 lutego 2022 caty dochdd ze sprzedazy na sklepie internetowych cieszynhskiej pracowni ceramiczne;j
Skrawki Natury www.skrawkinatury.pl zostanie przeznaczony dla Meli - to juz druga taka akcja. Rok temu, w ciggu 3
dni, sklep zebrat dla Meli 1543 zt.
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