Swieto chorych na choroby rzadkie

W samo potudnie, w parku miejskim rozpoczat si¢ rodzinny piknik, na ktorym zjawity si¢ osoby dotknigte
rzadkimi chorobami, ich rodziny oraz wszyscy ludzie dobrej woli, ktérym los chorych na MPS i nie tylko
nie jest obojetny. Tego dnia w parku rozstawiono sceng, na ktorej wystgpowali znani artySci. Byly tez
dmuchane zjezdzalnie, kramy z zabawkami, stodyczami i kosmetykami, loteria fantowa.

Uroczyste otwarcie

Otwarcia imprezy dokonali wspolnie Teresa Matulka, prezes stowarzyszenia chorych na MPS i choroby
rzadkie oraz wiceburmistrz Piaseczna, Daniel Putkiewicz.

- Dzigkuje wszystkim, ktorzy przybyli na piknik, aby si¢ z nami zintegrowac 1 pozna¢ nasze problemy -
moéwila Teresa Matulka. - Choroby ultra rzadkie nazywane sg czg¢sto chorobami sierocymi. Przewaznie nikt
nic o nich nie wie, a takze nie rozumie, a nawet nie stara si¢ zrozumie¢ chorych. Przez to jestesmy, jak
sieroty. Gdyby nie nasza determinacja i wola walki, byliby§my zamknieci w naszych domach i po cichu
umierali. Chcemy, aby ludzie dostrzegali choroby, z ktorymi walczymy na co dzief oraz rozumieli
problemy i trudnosci, z jakimi si¢ borykamy.

Teresa Matulka przyblizyta takze zebranym podejmowane przez stowarzyszenie dziatania na rzecz poprawy
losu chorych. Stowarzyszenie finansuje turnusy rehabilitacyjne, kupuje sprzet do rehabilitacji 1 nauki,

a przede wszystkim stara si¢ zapewni¢ godne zycie cigzko chorym dzieciom.

- W imieniu starosty, burmistrza i lokalnych wtadz chce podzigkowac za zaproszenie - méwit Daniel
Putkiewicz. - Gmina Piaseczno to gmina mtodych ludzi, ktorzy czesto podejmujg dziatania podnoszace
standard zycia lokalnej spolecznosci i zmierzajace do niesienia pomocy osobom chorym i pokrzywdzonym
przez los. Mam nadzieje, Ze organizatorzy dzisiejszej imprezy osiagng zamierzone cele. Zycze wszystkim
dobrej zabawy

Atrakcji bez liku

Otwarciu pikniku towarzyszyt jeszcze jeden mily gest, a mianowicie u$miech Teresy Matulki, ktéra jest
Kawalerem Orderu Usmiechu. Usmiech byt promienny i zachwycit wszystkie zebrane pod sceng dzieci,
ktére zaraz potem zaczely korzysta¢ z przygotowanych dla nich atrakcji. A tych nie brakowalo. Tego dnia
na scenie zagrala znana i lubiana Majka Jezowska, a takze zespoty "Bartek", "Fasolki", "Akord" oraz
Kutnowski Zesp6t Piesni 1 Tanca. Dla dzieci przewidziano wiele konkurséw z nagrodami oraz gier
zrecznos$ciowych. Jedng z najwigkszych atrakcji byla tez loteria fantowa. Gtownym sponsorem pikniku,



ktory zakonczyt si¢ okoto godz. 17 byta firma Fackelmann, ktora pomaga dzieciom chorym na MPS i
choroby rzadkie juz od 5 lat.

Dzieci chore na mukopolisacharydoz¢ (MPS) cierpig na wrodzone zaburzenia przemiany materii. Brak
enzymu odpowiedzialnego za roztozenie dtugiego tancucha czasteczek cukru (mukopolisacharyd) biorgcych
udzial w tworzeniu tkanki tacznej powoduje odktadanie si¢ cukrow ztozonych, co prowadzi w konsekwencji
do uwsteczniania fizycznego i umystowego.

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie powstato w roku 1990. Jego celem
jest podejmowanie dziatan w zakresie integracji rodzin MPS i choréb ultra rzadkich z catej Polski,
zwrécenie wickszej uwagi publicznej na tego rodzaju choroby oraz tworzenie funduszy na rzecz pomocy
wszystkim dzieciom dotknigtymi chorobami rzadkimi.



