Dzieci chore na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne wypoczywajg wpoblizu Gostynina. Turnus leczniczo-
wypoczynkowy zostat zorganizowany juz po raz 26.

Rodzice i opiekunowie dzieci chorych na mps w tym roku zjechali wraz ze swoimi podopiecznymi do Koszelowki. Z
myslg o nich Krzysztof Graff, lekarz zajmujacy sie pacjentami z mps, przygotowat dopasowane do indywidualnych
potrzeb zestawy éwiczen. - Wiasciwa rehabilitacja jest dla naszych dzieci réwnie wazna, jak leki. Zle dobrane i
zastosowane ¢wiczenia mogg spowodowac wiecej szkdd, niz korzysci - ttumaczy Teresa Matulka, prezes
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. - Leki uspokajajgce dziatajg u dzieci
zdrowych zgodnie z przeznaczeniem, zas u naszych moga mie¢ odwrotny skutek i potrafig pobudzac.

Skromne marzenia

Prezes chciataby, aby w naszym kraju istniat chociaz jeden szpital, w ktérym lekarze i personel medyczny
dysponowaliby odpowiednig wiedzg na temat mps i choréb pokrewnych. Powinna sie tam znalez¢ kartoteka
zawierajgca informacje na temat postepowania z poszczegdlnymi chorymi. Dzieki temu lekarze nie musieliby
bezradnie rozktadaé rak, nie wiedzgc, co zrobié. - Chore dzieci nie dozywajg wieku dorostego. Bytam juz na wielu
pogrzebach. Na jednym z nich ksigdz powiedziat, ze zaszczytem jest opiekowanie si¢ takim aniotkiem - méwi Teresa
Matulka. - Przede wszystkim jednak nalezy modli¢ sie za rodzicow, ktorzy zostajg. To wtasnie oni majg bdl w sercu i
potrzebujg wsparcia. Dlatego tak wazne jest odpowiednie leczenie. Kazda pomytka moze kosztowaé zycie dziecka.
Do Koszeldwki przyjechato az 140 oséb, wsrdd ktdrych znalezli sie nawet goscie z Rosji i Ukrainy. W$rdd uczestnikow
turnusu byli réwniez rodzice dzieci, ktére zmarly. - Czujemy sie tutaj jak w wielkiej rodzinie. Nie ma obawy, ze ktos
niewtasciwie oceni nasze dzieci - ttumaczy Renata Zytkiewicz, mama chorej Oli. - Rozmawiamy o naszych
problemach, wymieniamy informacje o nowinkach medycznych. Czekamy na turnus caty rok, bo takie spotkanie to dla
nas wielka rados¢.

Podczas tegorocznego turnusu odbywa sie konferencja poswiecona nowinom ze $wiata medycyny oraz sposobom
walki z biurokracjg. - Najbardziej mnie denerwuje znieczulica panujgca wséréd niektorych urzednikow. Gdy musimy co$
zatatwic¢, czesto jestesmy traktowani jak intruzi - méwi Teresa Matulka. - Tymczasem pienigdze, ktére dostaje sie na
chore dziecko sg Smiesznie mate. Mozna za nie kupi¢ albo pampersy albo witaminy.

Debiutanci i bywalcy

Na terenie o$rodka w Koszeldéwce mozna spotkac wiele osob, ktdre po raz pierwszy uczestniczg w turnusie
rehabilitacyjnym. Sg onieSmielone, czesto nie wiedzg, jak powinny sie zachowac w réznych sytuacjach.

Inni to starzy bywalcy. Do najbardziej znanych dzieci chorych na mps nalezy Piotrek Grela z Gliwic, ktéry wystepowat
w programie Anny Dymnej. - Méj syn umystowo rozwija sie bardzo dobrze. Kiedy byt mtodszy, chciat by¢ lekarzem
albo naukowcem i wynalez¢ lek, ktéry wyleczy chorych na mps i inne rzadkie choroby genetyczne - opowiada Maria
Grela mama Piotrka. - P6zniej doszedt do wniosku, ze skoro pojawiajg sie coraz nowsze leki wstrzymujgce chorobe,
zostanie dziennikarzem, aby pisac o chorych i ich problemach, aby uczula¢ innych na ich potrzeby. Pasjonuje go sport
i takze chciatby o nim pisac.

Piotr, ktéry ma juz 17 lat, bardzo dobrze sie uczy. W przysztym roku bedzie przystepowat do matury. - Mimo swojej
choroby staram sie patrze¢ na zycie optymistycznie. Biore lek, ktdry jest bardzo drogi, jednak dzieki niemu czuje sie o
wiele lepiej. Urostem i mam lepsze samopoczucie - opowiada Piotrek. - Skoro dane mi byto prawidtowo rozwija¢ sie
umystowo, uwazam ze do czego$ mnie to zobowigzuje. Postaram sie poméc innym chorym. Panstwo Ewa i Piotr
Molik przyjechali do Koszeléwki spod Warszawy. Ich czteroletni syn Kacper od dwdch lat choruje na mps. -
ZauwazyliSmy znaczng poprawe, gdy zaczat bra¢ lek - méwi Piotr Molik. - Uodpornit sie na infekcje, urdst i zrobit sie
bardziej samodzielny

Rodzice matego Kacpra dobrze pamietajg, ze nie zawsze byto tak dobrze. Dlatego cieszg sie z tego, co juz osiggneli.
- Staramy sie pomagac rodzicom chorych dzieci - dodaje Ewa Molik. - Dziatamy w Stowarzyszeniu i nie zamierzamy
spoczac¢ na laurach.

Niestety, nie wszyscy mogg podac choremu dziecku lek, ktéry zatrzyma, a nawet cofnie chorobe. W niektérych
przypadkach lekarstwa okazujg sie bowiem zupetnie nieskuteczne.
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