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Ostatnia szansa na zycie matej Julci. Rodzice: To kwota
rzedu 9 milionéw zlotych!

data aktualizacji: 2019.11.12

Rodzice malutkiej, zaledwie 4-miesiecznej Julii Rowczynskiej z Nowego Miasta
Lubawskiego blagaja o pomoc dla swojego dziecka. Jak mowia, jedynym ratunkiem dla
cierpiacej na rdzeniowy zanik miesni - SMA 1 dziewczynki jest terapia genowa lekiem
Zolgensma. Ten jest koszmarnie drogi.

Dramatyczny apel mtodych rodzicéw uruchomit lawine pomocy. Zbidrke pod hastem "Dramatyczna
walka o zycie matej Julci! Bez drogiego leku nadejdzie smierc...", prowadzona za posrednictwem
serwisu siepomaga.pl, w ciagu tygodnia od jej uruchomienia wsparto juz ponad 1 500 0sob,
przekazujac tacznie ponad 77 tysiecy zlotych. To wielka hojnos¢ darczyncow, ale potrzeba jeszcze o
wiele, wiele wiecej... Terapia ostatniej szansy to koszt rzedu 9 milionéw ztotych.

- Kiedy 16 lipca Julcia przyszla na swiat, nie spodziewalam sie, ze za jakis czas
bede zaplakana trzymac ja na rekach i zastanawiac sie, czy przezyje. Przez
pierwsze tygodnie zyliSmy w zludnym przekonaniu, ze wszystko jest w porzadku.
Ktoregos dnia, kiedy przewijaliSmy coreczke, zauwazyliSmy jednak, ze jej nozki
leza bezwladnie, ze Julcia nie przebiera nimi tak jak inne dzieci. Pojechalismy do
szpitala - po diagnoze, ktora zwalila z ndg - opowiada mama Julii, Joanna



Réwczynska.

Ta diagnoza to rdzeniowy zanik miesni, czyli SMA typu 1 (wczesnoniemowlecy). Co to oznacza?

- Bez leczenia kazdy dzien przybliza nas do utraty dziecka. Zamiast jako mlodzi
rodzice cieszyc sie tym pieknym czasem, kupujemy ssaki, podlaczamy coreczke
do respiratora i monitorujemy kazdy oddech. Noca zastanawiamy sie, co bedzie
dalej... Obecnie Julcia przyjmuje lek - Nusinersen, ktory spowalnia chorobe, ale
nie zatrzymuje jej i nie leczy przyczyny - przyblizaja szczegoly rodzice dziewczynki.

Ostatnia szansa dla Juleczki jest terapia genowa lekiem Zolgensma w USA.

- Jedyne, co nas od niej oddala, to astronomiczne koszty. Czekamy na
szczegoltowa wycene terapii, ale wiemy juz, ze bedzie to kwota rzedu 9 milionéw
zlotych! Leczenie bedzie polegalo na podaniu genu, ktérego nie ma Julcia. To
najprawdopodobniej najdrozszy lek na swiecie. Najdrozszy i jedyny, ktory
zatrzyma SMA! - podaja rodzice.

Pomoc jest organizowana za posrednictwem portalu siepomaga.pl (pod tym linkiem), a takze na
Facebooku, gdzie odbywa sie internetowy bazarek. "Dzieja sie tutaj magiczne rzeczy!" - komentuje
hojno$¢ darczyncéw i licytujacych jedna z 0s6b wspierajacych akcje pomocy na rzecz Julki. I
rzeczywiscie: wystarczy przejrzec¢ aukcje, by sie o tym przekonac. By pomdc dziewczynce, na
licytacje przekazano juz m.in. kurs na prawo jazdy, ustuge wykonania instalacji elektrycznej, czy
nawet pobyt w Norwegii!

Zdjecia: Archiwum rodziny.
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Zrédto:
https://www.infoilawa.pl/aktualnosci/item/59352-ostatnia-szansa-na-zycie-malej-julci-rodzice-to-kwota-rzedu-9-milionow-zlot
ych


https://www.siepomaga.pl/ocalic-julke?fbclid=IwAR3JGH7hU7-OgoxIpa0CB-KHChc453NUma9ohpyMHRGiixbOW2Xnh7ltSCI
https://www.facebook.com/groups/2357079541220388/
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