
Srčno pozdravljeni, 

najlepše se vam zahvaljujemo za vašo pripravljenost podati podporo otrokom z redkimi 
boleznimi in njihovim družinam s sodelovanjem v naši akciji »Srčna pisma za male borce« 
ob priložnosti svetovnega dneva redkih bolezni (29. februar), ki je namenjena podpori 
otrokom z redkimi boleznimi in njihovim družinam skozi izkazovanje pozornosti, spoštovanja in 
sočutja. 

Navodila za sodelovanje: 

Pisma napišete za otroke z redkimi boleznimi, ki ste jih spoznali iz zgodb objavljenih na 
naši Facebook ali spletni strani:  

o https://www.facebook.com/DrustvoViljemJulijan 

o https://viljem-julijan.si/bozicek-za-male-borce-2022/ 
o https://viljem-julijan.si/sklad-viljem-julijan/ 

 
Nekateri otroci so zaradi redke bolezni žal preminili. Če želite, lahko srčna pisma za te otroke 
namenite njihovim družinam – torej srčna pisma v podporo njihovim staršem, bratom in sestram.  

Mali borci, ki so preminili so: Viljem Julijan (gangliozidoza GM1), Žiga (menkesova bolezen), 
Tomaž (glioblastom (gradus IV)), Matic (SMA 1), Ana (schinke sindrom), Amalia (brez diagnoze), 
Matija (sandhoff GM2), Ajda (Harel-Yoon sindrom), Nik (hipotonija), Jerca (možganski tumor 
DIPG), Gaja (MB Pompe), Lovro (mitohondrijska encelofapatija), Tej (dezmoplastični 
okroglocelični tumor prsnega koša), Jaša (mikrocefalija, epilepsija, delecija).  

Na vsako pismo napišete IME in BOLEZEN otroka (npr. Miloš, bulozna epidermoliza). 

 Pisma ustvarite tako, da ga po svoje oblikujete in napišete sporočilo, misel, verz…itd. 
podpore, spodbude, sočutja ali ljubezni. Ob sporočilu lahko otroci tudi kaj narišejo. 
Mlajši otroci, ki še ne pišejo, lahko na pismo nekaj narišejo, vsi pa pismo ustvarjalno in 
lepo oblikujete. 

 Tako urejena pisma  nam pošljite po pošti najkasneje do 7. 3. 2024, na naslov: Društvo 
Viljem Julijan, Cesta Leona Dobrotinška 2, 3230 Šentjur. 

 Pisma bomo posredovali otrokom in njihovim družinam. Vaša podpora skozi pisma jim 
bo zelo veliko pomenila.  

 Izbrana pisma bomo objavili tudi na naši Facebook 
strani https://www.facebook.com/DrustvoViljemJulijan/ in internetni strani https://viljem-
julijan.si/srcnapisma/. 

V namen širjenja osveščenosti o redkih boleznih in podpore malim bolnikom vas 
spodbujamo tudi, da fotografije pisem objavite na vaši Facebook in/ali spletni strani (pri tem 
navedite avtorja projekta: Društvo Viljem Julijan, lahko uporabite tudi naš logotip). Namen tega 
je širjenje osveščenosti o redkih boleznih in podpora malim bolnikom. 

S hvaležnostjo za vaše sodelovanje vas srčno pozdravljamo,  

Gregor in Nina Bezenšek, ustanovitelja Društva Viljem Julijan 

dr. Nejc Jelen, predsednik Društva Viljem Julijan 
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