Katowice, 08.12.2020 r.

Szanowni Panstwo,

chcieliby$my serdecznie zaprosi¢ do poznania i przystgpienia do Programu SOS
dla ROZSZCZEPU KREGOSLUPA. Jest to program, ktory wspiera zycie od momentu
poczecia i stuzy pomocag rodzinie w trudnej sytuacji otrzymania diagnozy o chorobie
dziecka i wynikajacej z niej niepetnosprawnosci. Program SOS dla ROZSZCZEPU
KREGOSLUPA jest odpowiedzig na zapotrzebowanie spoteczne zwigzane z brakiem
narodowego planu leczenia i opieki nad osobami z rozszczepem kregostupa i ich
rodzinami. W zwigzku z trwajgca od lat wspodtpracg ze skandynawskimi szpitalami i z
miedzynarodowg federacjg dla 0sob z rozszczepem kregostupa i wodogtowiem ( IFSB&H),
Fundacja Spina wprowadza podstawy skoordynowanej opieki nad osobami z tym
skomplikowanym zespotem wad wrodzonych. Poprzez wsparcie psychologiczne,
medyczne i spoteczne, towarzyszy rodzinom od momentu otrzymania diagnozy po
samodzielnos¢ ich dzieci. Aby utatwi¢ rodzicom otrzymanie pomocy i rozpoczecie
witasciwych dla ich dziecka dziatan, w szpitalach na terenie catej Polski zostang
umieszczone plansze informujgce, gdzie mozna otrzymac¢ pomoc telefonicznie, mailowo
lub poprzez informacje dostepne na stronie internetowej fundacji. Plansza sktada sie z
czesci informacyjnej oraz czesci zawierajgcej zeszyty informacyjne — rozszczep
kregostupa.

Oprocz wiw form komunikacji, w kazdym regionie Polski dziatajg doswiadczeni
wolontariusze, ktérzy stuzg mozliwoscig spotkania lub rozmowy. Wszyscy wolontariusze
sg albo rodzicami starszych dzieci z rozszczepem kregostupa lub osobami dorostymi
chorujgcymi na rozszczep kregostupa. Wszyscy wolontariusze przeszli szkolenie
zorganizowane przez fundacje.

Program SOS dla ROZSZCZEPU KREGOSLUPA ma na celu zapobieganie
osamotnieniu rodzica w sytuacji doswiadczenia traumy oraz wykluczeniu spotecznemu.
Posrednim celem jest rowniez wsparcie funkcji rodziny w trakcie adaptacji do choroby
dziecka i utatwienie jej funkcjonowania w niesprzyjajacych warunkach.

Projekt zostat rozpoczety w pierwszej fazie na Slasku w szpitalach, w ktérych
znajdujg sie oddziaty patologii cigzy, patologii noworodka, perinatologii tj. w Szpitalu
Specjalistycznym nr 2 w Bytomiu oraz w Gornos$laskim Centrum Zdrowia Dziecka im. J.
Pawtfa Il w Katowicach.

Program ten otrzymat rekomendacje prof. Anny Latos- Bielenskiej przewodniczace;j
Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych oraz rzecznika praw pacjenta.

Zwracamy sie w zwigzku z tym, o nawigzanie wspotpracy i podjecie rozmow w celu
budowania sieci i popularyzacji Programu SOS dla RK. Pragne nadmienic, iz koszty
zwigzane z tablicami oraz zeszytami informacyjnymi sg po stronie naszej fundacji.

Bedzie nam bardzo mito jesli wesprzecie dziatania Fundacji Spina w zakresie Programu
SOS dla Rozszczepu Kregostupa.

Z powazaniem
Dominika Madaj-Solberg
Prezes Fundacji Spina
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Program SOS dla Rozszczepu kregostupa przewiduje stworzenie sieci pomocowej na terenie catej Polski dla rodzin, ktére
oczekujg narodzin dziecka z wada wrodzong cewy nerwowej.
Program SOS dla Rozszczepu kregostupa jest odpowiedzig na zapotrzebowanie spoteczne zwigzane z brakiem narodowego
planu leczenia i opiki nad osobami z rozszczepem kregostupa i ich rodzinami. W zwiagzku z trwajaca od lat wspétpraca ze
skandynawskimi szpitalami i z miedzynarodowa federacja dla osob z rozszczepem kregostupa i wodogtowiem (IFSB&H).

Fundacja Spina wprowadza podstawy skoordynowanej opieki nad osobami z tym skomplikowanym zespotem wad wrodzonych.
Poprzez wsparcie psychologiczne, medyczne i spoteczne towarzyszy rodzinom od momentu otrzymania diagnozy po samo-
dzielnos¢ ich dzieci. Aby utatwi¢ rodzicom otrzymanie pomocy i rozpoczecie wtasciwych dla ich dziecka dziatan,

W szpitalach na terenie catej Polski zostang umieszczone plansze informujace, gdzie mozna otrzymac pomoc telefonicznie,
mailowo lub poprzez informacje dostepne na stronie internetowej fundacii.

Plansza sktadata sie z czesci informacyjnej, zawierajgcej adres strony www, adres mailowy oraz numer telefonu pod
ktérym mozna uzyskac szczegétowe informacje oraz z czesci zawierajacej zeszyty informacyjne Rozszczep kregostupa
i broszurki z dodatkowymi informacjami.

t Tekst planszy informacyjnej:
SOS DLA ROZSZCZEPU KREGOStLUPA

Otrzymates diagnoze o chorobie twojego dziecka, potrzebujesz wsparcia, informacii?
Jestesmy pod tutaj dla Ciebie: www.spina.com.pl, sos@spina.com.pl, tel. 503 005 408
Nawet najdtuzsza droga zaczyna sie od pierwszego kroku. Zrobimy go razem!

Fundacja Spina

Projekt zostat rozpoczety w pierwszej fazie na Slasku w szpitalach, w ktérych znajduja sie oddziaty patologii ciazy, patologii
noworodka, perinatologii tj. w Szpitalu Specjalistycznym nr 2 w Bytomiu oraz w Gérnoslaskim Centrum Zdrowia i Dziecka
im. J. Pawta Il w Katowicach. Kolejne jednostki, ktére dotaczyty do programu to szpital w Gdarisku - Uniwersyteckie Centrum
Kliniczne oraz Warszawski Uniwersytet Medyczny | Katedra Potoznictwa i Ginekologii.

Docelowo kazde wojewddztwo ma mie¢ chociaz jeden oddziat z plakatem informacyjnym i dodatkami w formie zeszytu.

Poza telefonicznym i mailowym kontaktem z fundacja, w kazdym regionie Polski bedzie mozliwos¢ bezposredniego spotkania
sie | rozmowy z doswiadczonym wolontariuszem. Wszyscy wolontariusze sa albo rodzicami starszych dzieci z rozszczepem
kregostupa lub osobami dorostymi chorujgcymi na rozszczep kregostupa. Wolontariusze SOS przeszli dodatkowo szkolenie
zorganizowane przez fundacie, ktére prowadzone byto przez pracownika fundacji, psychologa i coacha.

Kazdy z rodzicéw, ktéry otrzyma wsparcie w ramach projektu SOS dla RK, otrzyma réwniez zaproszenie do bezptatnych
konsultacji w Pracowni Spina, ktéra zajmuje sie edukacjg uroterapeutyczna i ortopedyczna.

Rozszczep kregostupa jest zespotem chorobowym wymagajacym opieki wielu specijalistéw, ale kluczowymi sg urologia,
ortopedia, fizjoterapia, neurologia, neurochirurgia oraz wsparcie psychologiczne i terapeutyczne.

Fundaciji Spina udato sie zagwarantowac wsparcie uroterapeutyczne i ortopedyczne w formie warsztatéw i konsultacii
prowadzonych przez Pracownie Spina. Srodki na otwarcie i utrzymanie Pracowni Fundacja Spina uzyskata podczas balu
charytatywnego Wojewody Slaskiego w roku 2012. Od 2014 Fundacja utrzymuje Pracownie Spina ze rodkéw wtasnych
uzyskiwanych z wptat darczyricéw fundacii.

Program SOS DLA ROZSZCZEPU KREGOStUPA jest programem wspierajacym zycie od momentu poczecia, pomoca rodzinie
w trudnej sytuaciji otrzymania diagnozy o chorobie dziecka i wynikajacej z niej trwatej niepetnosprawnosci. Program ma na
celu zapobieganie osamotnieniu rodzica w sytuacji doswiadczania traumy oraz przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu.
Posrednim celem jest réwniez wsparcie funkcji rodziny w trakcie adaptaciji do choroby dziecka i utatwienie jej funkcjonowania
w niesprzyjajacych warunkach.

Fundacja Spina prowadzi staty monitoring standardéw opieki i leczenia oséb z rozszczepem kregostupa poprzez uczestnictwo
w konferencjach i grupach roboczych miedzynarodowej federaciji oséb z rozszczepem kregostupa, ktérej jest jedynym polskim
cztonkiem oraz uczestniczac w programie kontrolujgcym standardy leczenia w krajach europejskich (International Federation
for Spina Bifida & Hydrocephalus).

Fundacja wspétpracuje réwniez z Krajowym Rejestrem Choréb Rzadkich, prowadzacym badania statystyczne dotyczace
0s6b z rozszczepem kregostupa.

SOS

dla rozszczepu kregostupa!
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