POMOC PRO MALOU BARU

Barunka (nar. 17.6.2006), trpi nemoci SMA VI, kterd je v soucasné dob¢ nelé€itelna.

Den po Vanocich uz nezvlddla sama dychat, a proto musela byt pfevezena zachrankou do Zlina na JIP,
kde ji 1ékati museli kromé& veskeré pomoci i kratkodob& oZivovat. ProtoZe Baruska bojovala jak mohla,
nakonec se vratila mezi nas. Pak ale nasledoval pfevoz vrtulnikem na détské ARO ve Fakultni détské
nemocnici v Brné, kde je dodnes hospitalizovana pod dohledem svého oSetfujiciho Iékate, Mudr. Petra
Vondracka.

Jedind moZnost, jak byt s malou doma, je ziskat domaci plicni ventilator a vSe ostatni, coZ je bohuzel
finanéné velmi naroéné. Jen provoz ventilatoru stoji ro¢né n€kolik desitek tisic korun.

Dé&ti postizené touto nemoci umiraji hlavné diky ¢astym zipalim plic a uduSenim. Proto je v této
chvili nejuéinnéjsi pomoci pro malou Baru domadci plicni ventilator. Je to pro ni jedna z Sanci, jak
ziskat ¢as, nez.1ékafi dokaZou tuto nemoc vylé€it a my véfime, Ze to nebude uz dlouho trvat.

Touto cestou prosime viechny, ktefi jsou ochotni pomoci a pfedem velmi de€kujeme za jakoukoliv
finan¢ni podporu.
V3echny finanéni prostfedky mohou byt uhrazeny:

1.na uéet (b. Volksbank) ¢. 4200104777/6800 Uket je pravné zadtitén Obecnim tfadem Sazovice
2.3ekem - stali jen vypsat darovanou ¢astku a odeslat na poste. Piedtisténé Seky
si miiZzete vyzvednout na Obecnim ufad€ v Sazovicich

POPIS NEMOCI

Spindlni svalova atrofie — SMA, (angl. Spinal muskular atrophy), (Werdnigova-Hoffmanova
nemoc). Cislo jedna mezi genetickymi zabijaky déti. Onemocnéni charakterizované zénikem Casti
motorickych bunék prednich roh miSnich s néaslednou atrofii svalii. Dochazi k progresivnimu tbytku
svalt ovladanych vili ovliviiujici chozeni, lezeni, kontrolu hlavy, krku a n€kdy dokonce i polykani.
Onemocnéni vede ke kombinovanému postizeni, vyZadujici celodenni pé¢i. Dé&ti postizené touto
zavaznou chorobou maji zcela normalni, v mnoha p¥ipadech aZ nadprimérny intelekt a mentalni
schopnosti, nemohou vSak samostatné stét a chodit, pro slabost svalstva panve a dolnich koncetin.

V soucasnosti neexistuje ovéfeny I€k, ktery by tuto nemoc vylécil, ale dobra zprava je, Ze se na ném
usilovné pracuje (fenylbutyrat), hlavné v USA. Probih4 tam né€kolik vyzkumi.

e Jedno z 6 000 déti se narodi s SMA, 50% z nich se svych druhych narozenin nedozije.
e Kazdy Ctyficaty ¢loveék v sobé nosi gen SMA.
e SMA muZe zasadhnout kazdého v jakémkoliv v€ku, jakékoliv narodnosti nebo pohlavi

Nékolik dilezitych véci, které Barunka potrebuje:

Plicni ventilator — 250.000 K&, zaloZni baterie k ventilatoru - 40.000 K¢/kazdy druhy rok
Néklady na provoz plicniho ventilatoru a odsavaci cévky - 60.000 K¢ / rok

Pulzni oxymetr — 80.000 K¢&; zvihdova¢ vzduchu k plicnimu ventilatoru - 50.000 K¢

Lék AMMONAPS 30.000 K& / mésic. Zatim potiebovat nebudeme, je ve fazi testovani
Oxygenerator 58.000 K¢, zdrav. materidl (stiikacky, tracheo komprese...)

Odsévacky, ambuvak, polohovaci postylku, zdravotni ko¢arek — nékolik desitek tisic korun




