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1 czerwca wyjatkowa edycja Loterii RMF dla
dzieci z chorobami rzadKkimi

Piatek, 29 maja 2015 (19:33)

W Dzien Dziecka gramy dla chorych dzieci. Dochdd z poniedzialkowej gry SMS zostanie przekazany
na leczenie dzieci bedacych pod opieka Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze¢ i Choroby
Rzadkie w Gloskowie. Nasi stluchacze - jak zwykle - beda mieli szans¢ wygra¢ nawet 400 tysiecy
zlotych, ale jednoczes$nie, biorac udzial w zabawie, pomoga malym pacjentom.

Na $wiecie z chorobami rzadkimi zyje 350 milionéw ludzi. Gdyby mieli zamieszka¢ w jednym miejscu,
bylby to jeden z najliczniejszych krajow globu.

Choroby roznig si¢ objawami i skutkami, a taczy je bardzo ciezki przebieg i to, Ze sa nieuleczalne.

Zdiagnozowano dotad blisko 6 tysigcy takich chorob, ale eksperci méwia, ze moze ich by¢ duzo wigcej. W
wiegkszosci przypadkéw powodem jest mutacja gendw, ktéra moze ujawnic¢ si¢ w kazdym wieku, jednak
najczesciej - U dzieci.

powstato z inicjatywy prof. dr hab. Anny Tylki-Szymanskiej, a dziata juz od 25 lat. Byla to pierwsza polska
organizacja pomagajaca dzieciom z chorobami rzadkimi. Poczatkowo zrzeszata tylko rodziny wychowujace
dzieci chore na mukopolisacharydoze, a zajmowata si¢ integracjg rodzin, wsparciem materialnym i wymiang
informacji mi¢dzy rodzicami.

Teresa Matulka, obecna prezes Stowarzyszenia, tak wspomina swoj pierwszy wyjazd z dzieckiem chorym
na mukopolisacharydozg¢ na turnus rehabilitacyjny: Mielismy spotkanie z lekarzami z Centrum Zdrowia
Drziecka na temat leczenia dziecka. I lekarze mi powiedzieli: Pani Tereso, choroby rzadkie i leczenie chorob
rzadkich to jest kosmos absolutnie nieodkryty. Nie ma szansy na leczenie i jedyna szansa to jest leczenie
objawowe, Zeby poprawié ich komfort.

Stopniowo katalog choréb rzadkich, ktorymi zajmuje si¢ organizacja, poszerzat sie. W tej chwili
Stowarzyszenie wspiera rodziny dzieci chorych na mukopolisacharydozg, mannozydozg, mukolipidoze,
sialidoze, fukozydoze, gangliozydoze, chorobe Pompego, chorobe Niemana - Picka, chorobg Krabego,
zespot Pollistera - Kiliana oraz inne bardzo rzadkie choroby.

Jedna z podopiecznych Stowarzyszenia jest Agatka, ktora nie przyswaja biatka - przypadkow takiej choroby
jest w Polsce okoto dziesigciu. Dziewczynka musi mie¢ bardzo doktadnie wyliczong ilo$¢ biatka w ciagu
dnia. Jezeli nie bedziemy tego stosowacé, moze to spowodowac, ze u Agatki siada caly uktad nerwowy. To
powoduje, ze Agatka nie rozwija sie zarowno umystowo, jak i fizycznie - méwi RMF FM mama
dziewczynki.

Rodzice nie sq w stanie sami zapewnic¢ wszystkich potrzeb, ktore sq niezbedne do godnego zycia - podkresla
natomiast Teresa Matulka.

Stowarzyszenie jest organizacja pozytku publicznego. Co roku prowadzi zbidrke w ramach 1 procenta,
przyjmuje tez darowizny. Te Srodki sg bardzo potrzebne do zapewnienia dzieciom godnych warunkow
zycia, do zakupu srodkéw leczniczych i specjalistycznego - chodzi przede wszystkim o specjalistyczne
t6zka, koncentratory tlenu, pitki do ¢wiczen, ssaki czy inhalatory.
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Staramy sie kazdg nowq rodzing, ktora dowiaduje sie, ze ma dziecko chore na chorobe rzadkq, koniecznie
zabra¢ na oboz rehabilitacyjny - opowiada prezes Matulka. Organizujemy tam konferencje z udziatem
lekarzy, wybitnych specjalistow z kraju i zagranicy. Rodzic moze podejs¢, uzyskac porade, konsultacje,
pomoc - podkresla.

P&zniej rodzina, dzigki wsparciu Stowarzyszenia, dostaje niezbedny sprzet medyczny. Rodzice sq dzieki
temu spokojni, ze dziecko nie bedzie niedotlenione, nie bedzie miato zbyt niskiego pulsu. Sq przeszkoleni.

Nasza rola jest taka, Zzeby wesprze¢ rodzicéw, zeby daé im site oraz leki i sprzet - podsumowuje Teresa
Matulka.
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