Szanowni Panstwo!

Mam na imi¢ Anita, pochodze z Otoki (gm. Lonidw, woj.
$wigtokrzyskie), m6j m3gz ma na imi¢ Przemystaw i pochodzi
z Brzustowka Kolonii (gm. Opoczno, woj. t6dzkie). Obecnie mieszkamy
w matym miasteczku Hansweert w Holandii. Ten u$miechnigty mtody
cztowiek na zdjgciu obok to Bartoszek Jedrasik, nasz syn, cierpiacy na
rdzeniowy zanik mie¢$ni — $miertelng chorobe, ktora powoduje, ze
umieraja mig$nie odpowiedzialne za poruszanie sig¢, przetykanie,
mowienie oraz samodzielne oddychanie.

Bartoszek urodzit si¢ w maju 2021 roku. Otrzymal 10 punktow
w skali Apgar. Rok po6zniej zdiagnozowano u niego rdzeniowy zanik
miesni typu 2 (SMA2). Bartoszek ma obecnie 13 miesigey iz kazdym
dniem traci nabyte umiej¢tnosci — kiedy miat 6,5 miesiagca podnosit si¢ na
raczkach, bez problemu ponosit gtowe, bawit si¢ zabawkami, turlat sic w prawo i w lewo, probowat
pozycji do raczkowania. W 8 miesigcu siedzial stabilnie, probowat si¢ podciagaé, postawiony potrafit
ustaé, opierajac si¢ o meble. Obecnie to wszystko to tylko wspomnienia. Bartoszek stabnie kazdego
dnia, stabna nozki, gldéwka bywa czasami tak staba, ze utrzymanie jej bez podparcia raczkami jest
ogromnym wyzwaniem. Choroba juz zdazyta zabra¢ tak wiele, a niedtugo moze zabraé jeszcze wigcej,
ostabiajac sukcesywnie migénie i powodujac, ze kazdy dzien bedzie walka o kolejny ruch i o oddech.

Leczenie trzeba zacza¢ jak najszybciej, poniewaz goérma granica masy ciala dziecka
w momencie podania leku nie moze przekraczaé 13,5 kg. Powyzej tej wartosci lek nie moze by¢
podany ze wzgledu na niebezpieczenstwo uszkodzenia mig¢$nia sercowego i watroby. Nasz syn na ten
moment wazy juz 10,0 kg!

Bartoszek obecnie otrzymuje lek, ktory jest refundowany w Polsce — odbywa sie to przy
uzyciu leku Nusinersen (Spinraza). Leczenie tym lekiem polega na podniesieniu poziomu biatka
SMN, ktorego niedobor lezy u podtoza rdzeniowego zaniku migsni. Lek ten moze przynies¢ choremu

znaczaca poprawe, ale niestety przyjmowanie tego leku wiaze si¢ z dziataniami niepozadanymi. Lek
Spinraza, cho¢ pomaga op6zni¢ chorobe, musi by¢ podawany bezposrednio do kanatu kregowego,
w zabiegu tzw. punkcji lgdzwiowej 1 tak do konca zycia. Niestety lek ten jedynie hamuje postep
choroby. Nie daje jednak szansy na wyzdrowienie.

Nadzieja na calkowite zatrzymanie SMA u Bartoszka jest terapia genowa zawarta
w leku Zolgensma, ktorej cena to ponad 10 milionéw zlotych. To najdrozszy lek $wiata! Podaje si¢
go jednorazowo wlewem dozylnym. Dostarcza on do komorek gotowy trans gen (réwnowaznik genu)
SMNI. Duza zaletg tego leku jest szybkie dziatanie. Lek podnosi poziom biatka SMN bardzo szybko
i poziom tego biatka jest poréwnywalny z poziomem biatka u osoby zdrowej. W potaczeniu
z whasciwa fizjoterapig i specjalistyczna opieka medyczng zastosowanie tej terapii moze przynies$é
Bartoszkowi znaczaca poprawe i da¢ szans¢ na normalne zycie.

Do tej pory cena terapii genowej wynosita ok. 9,5 miliona ztotych, teraz jednak trzeba zaptacic¢
ponad 10 milionéw. Niestety nie mamy takich pieniedzy, a nie chcemy straci¢ Bartoszka i robimy
wszystko co w naszej mocy oraz wierzymy, ze dzigki dobrym ludziom, ta olbrzymia kwota bgdzie
mozliwa do zebrania. Paradoksem w calej tej sytuacji jest to, ze terapia genowa, za ktérg w Polsce
trzeba ptaci¢, w Holandii jest refundowana, ale tylko dla dzieci cierpigcych na najciezsza formg SMA
—typu 1.

JesteSmy zrozpaczeni, ale tez wierzymy w cud, w to, ze tysiagce wielkich serc zjednocza sie,
aby pomoc nam ratowaé synka. Dlatego zwracamy si¢ do Panstwa z prosba o pomoc i wsparcie
w walce z tg okrutng chorobg, ktéra kazdego dnia po cichu probuje nam zabra¢ naszego kochanego
synka. Od kiedy zdiagnozowano SMA u naszego Bartoszka, cale nasze zycie zmienilo si¢
0 180 stopni. Od tamtej chwili kazdy dzien jest ciaglta walka z nierbwnym przeciwnikiem. Walczymy



o to, aby mogl usia$é bez niczyjej pomocy. Walczymy o to, aby mogt stangé o wlasnych nogach.
Chcieliby$my, aby chodzil, aby spetnit swoje marzenia, aby mogt normalnie zyc¢.

To ogromny bdl patrze¢ na cierpienie niewinnego dziecka... Bezradno$¢ przeraza, ale wiemy,
ze musimy zrobi¢ wszystko, aby zahamowac postep choroby.

Blagamy!!! Nie zostawiajcie nas z tym samych. Prosimy o pomoc. Kazda zlotowka ma
ogromna moc i przybliza nas do zdobycia leku dla Bartoszka. Tylko dzieki Wam — tak dobrym
ludziom — nasz syn ma szanse na normalne zycie! Kazdy gest ma dla nas znaczenie i jest na wage
zycia naszego dziecka.

Bartoszkowa codzienno$¢ mozna $ledzi¢ na blogu, na portalu Facebook:

e BLOG_Bartoszka Jedrasika: https://www.facebook.com/groups/561565695522195/

Zbiorke pieniedzy prowadzi Fundacja SIEPOMAGA:

e https://www.siepomaga.pl/bartosz-jedrasik

Roéwnoczesnie na portalu Facebook prowadzone sa licytacje na rzecz Bartoszka. Zachecamy do
wziecia udziatu:

e Bartoszek kontra SMA — licytacje: https://www.facebook.com/groups/449022863723796/

Jesli sa Panstwo zainteresowani inng formg wsparcia Bartoszka typu puszki, plakaty, ulotki,
przekazanie przedmiotu na licytacje — prosimy o kontakt telefoniczny lub wiadomos$¢ zwrotna.

Z calego serca bardzo dzickujemy!!! Dobro wraca!!!

Dane kontaktowe:

Mama Bartoszka — Anita Jedrasik, tel.: +31 649 315 015

Tata Bartoszka — Przemystaw Jedrasik, tel.: +31 645 613 732
Babcia Bartoszka — Malgorzata Jedrasik, tel.: +48 697 198 379
Ciocia Bartoszka — Martyna Obara, tel.: +48 603 792 765

Adres do korespondencji:
Otoka 56
27-670 Loniow

Z wyrazami szacunku,
Anita i Przemystaw Jedrasik

DOLACZ DO NAS I RAZEM Z NAMI POKONAJ SMA!
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