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Jestesmy rodzicami chorujacej na rdzeniowy zanik miesni (SMA typ |) JULII BARTCZAK,
ur. 21.07.2006 r. Jest to choroba genetyczna powodujgca postepujacy niedowtad ruchowy i zanik
miesni. Nalezy do chordb nieuleczalnych i postepujacych.

U Julii ogélng wiotkos¢ zaobserwowano na badaniu kontrolnym juz w 6 tygodniu zycia. Od
razu zaczeliSmy rehabilitacje ruchowe w Osrodku Wczesnej Interwencji w Gdansku oraz w domu
a jednoczesnie szukaliSmy przyczyny jej wiotkosci.

W dniu 28.11.2006 poznaliSmy diagnoze na podstawie wynikow badan genetycznych
dziecka i rodzicow . Wtedy ostatecznie dotarto do nas, ze zycie naszego dziecka zalezy od jako$ci
uktadu oddechowego, do ktérego niewydolnosci dochodzi w kazdym przypadku SMA |. Jedynie
rehabilitacja i specjalistyczny sprzet sg w stanie utrzymac naszg corke przy zyciu. Wszystkie dzieci
w Polsce zmagajagce sie z tg choroba, zmuszone sg zy¢ na co dzien w otoczeniu szeregu
niezbednych sprzetow medycznych, tj. ssaka, pulsoksymetru, ambu, koncentratora tlenu, koflatora
(asystora kaszlu) i respiratora. To domowe ambulatorium zapewnia mozliwos¢ szybkiej reakc;ji
rodzicéw w sytuacjach kryzysowych i codziennego diagnozowania stanu zdrowia dziecka. Koszt
tych urzgdzen to kwota ok. 50-60 tys. zt. Julia wymaga réwniez fachowych rehabilitacji ruchowych,
ktére pomagajg w rozwoju i zabezpieczajg sprawnos¢ uktadu oddechowego. Kazda wizyta
rehabilitanta to koszt 50-60 zt (potrzeba takich ¢wiczen w domu 2 — 3 razy w tygodniu).

Julia potrzebuje juz dzisiaj takiego ambulatorium. Nasza sytuacja finansowa nie pozwala
nam tego zagwarantowaé. JesteSmy miodym matzehnstwem po studiach utrzymujacym sie z pensji
Darka oraz wsparcia finansowego z Gminnego Osrodka Pomocy Spotecznej w Pruszczu.

Na progu 2007 roku bedziecie mieli Panstwo mozliwos¢é odpisu 1% podatku na rzecz
organizacji pozytku publicznego. Niech nie zniecheca Was swiadomos$¢, ze to niewielka wptata czy
zbyt duzo kiopotéw z zatatwieniem przelewu czy wypetnieniem PIT-u — dla nas i Julii to konkretna
pomoc i umocnienie w walce z choroba.

Woptat mozna dokonywaé¢ poprzez Fundacje Pomocy Spotecznej im. J. Beaumont,
NIP 593-17-82-935, REGON 190857180, 83-000 Pruszcz Gdanski, ul. Chopina 3 na
konto w Banku Spétdzielczym w Pruszczu Gdanskim nr 03 8335 0003 0116 1454 2000
0001 z dopiskiem:,,Pomoc dla Julinka— ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO 1%”.

Przy wptatach darowizn nie zwigzanych z 1% wystarczy dopisek ,,Pomoc dla Julinka”.
Jesli kto$ z Panstwa chciatby pomoc w inny sposéb, prosimy o kontakt telefoniczny czy mailowy.

Umma ¢ Qarivsr Bortaal

Wdzieczni za okazane serce


mailto:iki81@rotmanka.pl
http://www.julinek.blox.pl/

