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WERONIKA

W marcu ubieg³ego roku

Weronika Kuœ, mama 13-let-

niej nieuleczalnie chorej Ma-

rioli z Tar³owa w powiecie

opatowskim napisa³a list do

redakcji „Echa Dnia”…

W liœcie prosi³a o pomoc.

Za poœrednictwem mediów

matka szuka³a osób dobrej

woli, które pomog¹ rodzinie

wyremontowaæ pokój, gdzie

13-latka bêdzie mog³a prze-

chodziæ rehabilitacjê i ¿yæ w

godnych warunkach.

- Mamy trochê w³asnego

materia³u, mo¿e ktoœ ma na

zbyciu niewykorzystane

ceg³y, pustaki, kamieñ. Prosi-

my o pomoc przy postawie-

niu ³azienki, kot³owni, re-

moncie domu czy zrobieniu

centralnego ogrzewania –

wylicza³a przed rokiem ko-

bieta. Matka nie kry³a, ¿e naj-

wiêkszym marzeniem jej cór-

ki Marioli jest w³asny pokój.

Kiedy kontaktowaliœmy siê z

rodzin¹ po ubieg³orocznej

publikacji pierwszego arty-

ku³u, powiedzieli nam, ¿e na

apel nie by³o odzewu.

Na pocz¹tku tego roku z

pomoc¹ pospieszy³a Funda-

cja „Mam marzenie”, kielecka

Galeria Echo i „Echo Dnia”. 1

kwietnia w galerii odby³a siê

wspó³organizowana przez

„Echo Dnia” i Galeriê Echo

„Malowana niedziela”. Znani

w regionie przedsiêbiorcy, ar-

tyœci, sportowcy, politycy i

zwykli ludzie malowali pisan-

ki, które póŸniej zlicytowano.

Dochód wspomóg³ spe³nie-

nie marzenia 13-letniej Ma-

rioli Kuœ. Zaraz po œwiêtach

wielkanocnych ekipa remon-

towa rozpoczê³a prace, które

zakoñczono w ostatni dzieñ

maja. W ten sposób 1 czerw-

ca, na Dzieñ Dziecka Mariol-

ka otrzyma³a wymarzony

prezent.

W oficjalnym przekazaniu

pokoju uczestniczy³a archi-

tekt Milena Sabat z firmy

Echo Investment odpowie-

dzialnazaprojektpokojuma-

rzeñ, Micha³ Derecki, kierow-

nik robót budowlanych z fir-

my Dostar, jednego z g³ów-

nych fundatorów marzenia

oraz maned¿er do spraw

marketingu Galerii Echo Ma-

ciej Barañski jako koordyna-

tor akcji. - Nale¿y podkreœliæ

zaanga¿owanie ludzi

stoj¹cych za kulisami tego

przedsiêwziêcia. Chcieliœmy

zrealizowaæ nietypowe ma-

rzenie. Zamiast kupna kom-

putera czy przekazania go-

tówki tym razem zaanga-

¿owaliœmy ca³y zespó³ spon-

sorów i ludzi których ³¹czy

wspólny mianownik: wspa-

nia³e serce i spo³ecznie odpo-

wiedzialny biznes – zaznacza

Maciej Barañski.

13-letnia Mariola Kuœ z

Tar³owa cierpi na nieule-

czaln¹ chorobê. Tylko rehabi-

litacja mo¿e przed³u¿yæ jej

sprawnoœæ. - Lekarze daj¹ jej

szeœæ lat ¿ycia – mówi Wero-

nika Kuœ, mama Marioli.

Rodzina ¿yje w nêdznych

warunkach. Chorej Marioli

potrzebny by³ dobrze

urz¹dzony pokój, w którym

mo¿na prowadziæ rehabilita-

cjê. 13-letnia Mariola cierpi

na chorobê Hallervorde-

na-Spatza polegaj¹c¹ na zwy-

rodnieniu uk³adu nerwowe-

go z odk³adaniem ¿elaza w

mózgu. Pierwsze objawy po-

jawiaj¹ siê miêdzy 4 a 15 ro-

kiem ¿ycia. U Marioli jednym

z symptomów by³o wykrzy-

wienie stóp. Dzisiaj dziew-

czynka nie chodzi, ale…poja-

wi³a siê nadzieja na lepsze ju-

tro.

Choroba postêpuje. Jak

podaj¹ lekarze, u dziecka na-

stêpuje niedow³ad koñczyn

dolnych i górnych. Ze wzglê-

du na os³abione miêœnie,

dziewczynka pije przez rurkê.

Coraz czêœciej posi³ki przyj-

muje w formie p³ynnej. - Do

pierwszej komunii œwiêtej

by³o wszystko w porz¹dku –

opowiada mama Marioli. –

PóŸniejzaczê³okrzywiæstopy.

Na pocz¹tku lekarze nie

rozpoznali choroby. Dopiero

specjaliœci w Centrum Zdro-

wia Dziecka w Warszawie po-

stawili ostateczn¹ diagnozê. -

Dowiedzia³am siê, ¿e jest nie-

uleczalnie chora. Rokowañ

nie ma. Jedynie mo¿emy j¹

rehabilitowaæ, co przed³u¿a

sprawnoœæ–rozpaczamatka.

Nie ma mo¿liwoœci lecze-

nia choroby. Leczenie jest

wy³¹cznie objawowe. Polega

miêdzy innymi na podawa-

niu leków przeciwdrgawko-

wych. W styczniu tego roku

Mariola przesz³a operacjê

prawej stopy. Skrzywion¹ sto-

pê lekarze wyprostowali. - To

by³a skomplikowana opera-

cja. Wymaga³a rekonstrukcji

œciêgien. W stopê wsadzili

druty – dodaje matka.

W tym tygodniu Mariola z

mam¹ przebywaj¹ w Otwoc-

ku. Na dniach Mariola przej-

dzie operacjê drugiej stopy.

Pierwsza operacja uda³a

siê. Operacyjne wyprostowa-

nie obydwóch stóp pozwoli

Marioli stan¹æ, ale tylko na

rok, mo¿e trochê wiêcej. Za

jakiœ czas choroba ponownie

wykrzywi stopy. Tymczasem

jedynym sposobem utrzy-

mania sprawnoœci 13-latki

jest rehabilitacja, do której do

niedawna nie by³o warun-

ków.PaniWeronikamieszkaz

rodzin¹ w domu z maleñk¹

kuchni¹ i ma³ym pokojem.

Na dzia³ce stoi drugi dom, ale

jest ruin¹. Rodzina czêœciowo

zaadaptowa³a go na potrzeby

rehabilitacji Marioli. W poko-

ju stanê³o specjalne ³ó¿ko, w

którego zakupie pomog³a

fundacja „Przyjació³ki”.

Kuchnia pe³ni³a rolê klasy. Do

13-latki przychodz¹ nauczy-

ciele. Uczy siê w domu. Do-

brze jest latem. Zim¹ zaczyna

siêhorror.Ciê¿koogrzaæstare

œciany.

Teraz jest ju¿ dobrze. Ma-

riola ma swój bardzo komfor-

towy pokój. Na te potrzeby

zaadaptowano pomieszcze-

nia jednego z budynków

stoj¹cych na dzia³ce, w któ-

rym do niedawna mieszka³a

ca³a rodzina. S¹ piêkne, no-

woczesne meble, pod³oga,

superoœwietlenie, podwie-

szane sufity, gustowne

zas³ony, nowa stolarka okien-

na, nowy ganek w miejsce

rozlatuj¹cego siê. - Powoli

przenosimy jej rzeczy – mówi

Danuta Bodu³a, babcia nie-

uleczalnie chorej 13-latki, po-

magaj¹ca w rehabilitacji

wnuczki.

Pani Weronika co miesi¹c

z„opieki” ialimentówdostaje

1600 z³otych. M¹¿ pracuje za

granic¹, ale i tak nie ma koko-

sów. Wcale du¿o nie zarabia.

Pieni¹dze rozchodz¹ siê jak

woda. - Jeden wyjazd do Lu-

blina lub Warszawy kosztuje

mnie pó³ tysi¹ca. Dwieœcie

z³otychdajês¹siadomzapali-

wo i od dwustu do trzystu

z³otych p³acê lekarzom. Dla-

tego nie mam pieniêdzy. Ka-

¿dy grosz wydajê na Mariolê,

a potem robi¹ siê zaleg³oœci w

bie¿¹cychrachunkach.Dole-

karza specjalisty jeŸdzimy kil-

ka razy w miesi¹cu.

JULEK

Kielczanka Judyta Piór-

czyk, mama chorego na siat-

kówczaka dwuletniego Julka,

o którym jako pierwsi napisa-

liœmy reporta¿ w wrzeœnio-

wym „Echu Dnia” jest

wdziêczna za okazan¹ jej po-

moc.Walczyozdrowiesynka.

W dotychczasowym ¿yciu

spotka³y j¹ dwie ogromne tra-

gedie. Nie doœæ, ¿e 2-letni Ju-

lianek jest ciê¿ko chory, to

jeszcze w wypadku drogo-

wym, jad¹c do pracy w Piñ-

czowie, zgin¹³ jej m¹¿, gdy na

drogê niespodziewanie wy-

skoczy³a mu sarna. Koñczy³

budownictwo l¹dowe na Poli-

technice Œwiêtokrzyskiej,

mia³a ogromn¹ radoœæ ¿ycia. –

Bardzo cierpiê, ale mimo bólu

po stracie mê¿a, nie mogê siê

za³amaæ, bo muszê walczyæ o

uratowanie wzroku mojego

dziecka – mówi. – Dlatego tak

bardzo jestem wdziêczna, ¿e

po artykule ludzie bardzo mi

pomogli. Wprost nie mogê

uwierzyæ w to, ¿e w Dalszy-

cach, podczas niedawnego fe-

stynu charytatywnego uda³o

siê zebraæ tak ogromn¹ kwotê.

Tyle osób zaanga¿owa³o siê w

pomoc dla mojego synka.

Judyta Piórczyk mówi, ¿e

Julek z powodu nowotworu

siatkówki wci¹¿ traci wzrok,

uratowaæ go mo¿e jedynie

operacja w Anglii. Zabieg po-

lega na podaniu przez têtnicê

udow¹ odpowiedniego leku,

który mo¿e zahamowaæ i zli-

kwidowaæ nowotwór. Gdy to

siê nie uda mo¿e dojœæ do

przerzutów do mózgu. Kosz-

tuje 150 tysiêcy, dziêki wiel-

kiej akcji pomocy do uzbiera-

nia tej wielkiej sumy pozo-

sta³o ju¿ bardzo niewiele.

Trzeba zacz¹æ go leczyæ jak

najwczeœniej, gdy siatków-

czak przybierze formê za-

awansowan¹, wtedy tylko co

trzeci przypadek jest wyle-

czalny. –Mojedzieckochoru-

jeodtrzeciegomiesi¹ca¿ycia,

ma postaæ obuoczn¹. Nieste-

ty d³ugotrwa³e leczenie che-

mioterapeutyczne nie przy-

nios³o skutków i co miesi¹c

trzeba walczyæ z nawrotami.

W tej chwili przes³a³am ju¿

wszystkie dokumenty do pro-

fesora do Londynu, czekam

na odpowiedŸ i ustalenie ter-

minu operacji. Na szczêœcie

Julek jest pogodnym dziec-

kiem, nie uœwiadamia sobie

tego jak bardzo jest chory. Tê-

skni za tat¹, którego mia³ tak

krótko, gdy podroœnie bêdzie

mu pewnie jeszcze trudniej

wychowywaæ siê bez ojca. Ju-

dyta dopowiada, ¿e jak jedno

oko, na które ju¿ w ogóle nie

widzi, uda³oby siê zoperowaæ

wAnglii, tokosztzabiegudru-

giego mo¿e móg³by pokryæ

fundusz zdrowia. Bêdzie siê o

to staraæ.

Micha³ LESZCZYÑSKI

leszczyñski@echodnia.eu

Iwona ROJEK

rojek@echodnia.eu

Piêkny prezent na Dzieñ Dziecka
�Spe³ni³o siê marzenie nieuleczalnie chorej 13-letniej Marioli Kuœ z Tar³owa pod Opatowem. W nowym

pokoju rozpocznie nowe ¿ycie. Coraz bli¿ej szczêœliwego zakoñczenia tak¿e historia ma³ego Julka.

1 kwietnia w Galerii Echo odby³a siê wspó³organizowa-

na przez „Echo Dnia” i Galeriê Echo przy wsparciu Radia

Kielce „Malowana niedziela”. Znani w regionie przedsiê-

biorcy, artyœci, sportowcy, politycy i zwykli ludzie malowa-

li pisanki, które póŸniej zlicytowano. Dochód wspomóg³

spe³nienie marzenia 13-letniej Marioli Kuœ oraz rozpocz¹³

zbiórkê pieniêdzy dla Julka Piórczyka.

Zaczê³o siê podczas „Malowanej niedzieli”

SPRAWDZILIŒMY

Na co choruje

Mariola?

Encefalopatia z odk³adaniem

¿elaza w mózgu spowodowana zwy-

rodnieniem oœrodkowego uk³adu

nerwowego jest rzadkim zespo³em

wieku dzieciêcego, uwarunkowa-

nym genetycznie. Jest najczêstsz¹ i

najciê¿sz¹ chorob¹ uk³adu odpowie-

dzialnego za czynnoœci ruchowe wy-

stêpuj¹c¹ u dzieci i m³odzie¿y. Cha-

rakteryzuje siê powoli postêpuj¹cym

obni¿eniem funkcji poznawczych,

zaburzeniami chodu, mowy i

po³ykania, zwyrodnieniem siatkówki

oraz nieprawid³owymi krwinkami

czerwonymi w krwi obwodowej. Po-

stêpuj¹cy przebieg choroby, w zale-

¿noœci od postaci mo¿e byæ bardzo

powolny – kilkunastoletni lub bardzo

szybki – dwu- lub czteroletni. Rozpo-

znanie jest mo¿liwe po badaniu re-

zonansem magnetycznym, który

uwidocznia obecnoœæ z³ogów ¿elaza

w mózgu. Do chwili obecnej nie zna-

leziono leczenia przyczynowego

choroby. Pozostaje terapia objawo-

wa, rehabilitacja i pielêgnacja chore-

go. Do 1989 roku na œwiecie opisano

ponad 60 przypadków choroby Hal-

lervordena-Spatza. Od 1980 roku w

Polsce rozpoznano ponad piêædzie-

si¹t przypadków.

�Julek Piórczyk z powodu nowotworu siatkówki wci¹¿

traci wzrok, uratowaæ go mo¿e jedynie operacja w Anglii.

Zabieg polega na podaniu przez têtnicê udow¹ odpo-

wiedniego leku, który mo¿e zahamowaæ i zlikwidowaæ

nowotwór. Na zabieg w Londynie potrzeba by³o a¿ 150 ty-

siêcy z³otych. Tê kwotê ju¿ prawie uda³o siê zebraæ. Wiel-

kim wyczynem popisali siê mieszkañcy Daleszyc sk¹d

pochodzi³ tata Julka – zebrali ostatnio prawie 50 tysiêcy

z³otych!

�13-letnia Mariola Kuœ z Tar³owa w powiecie opatowskim

cierpi na nieuleczaln¹ chorobê Hallervordena-Spatza. Nie

mo¿e chodziæ. Na zdjêciu widaæ wykrzywion¹ praw¹ stopê.

W styczniu tego roku wyprostowano lew¹ stopê. Na dniach

Mariola przejdzie kolejn¹ operacjê prostowania prawej sto-

py. Przez d³ugi czas lekarze zastanawiali siê jak znieczuliæ

Mariolê. Ze wzglêdu na stan zdrowia pe³ne uœpienie nie

by³o mo¿liwe. Pierwsz¹ operacjê wykonano w znieczuleniu

miejscowym przy pe³nej œwiadomoœci dziecka.
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