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| Piekny prezent na Dzief Dziecka

Speknito sie marzenie nieuleczalnie chorej 13-letniej Marioli Ku$ z Tartowa pod Opatowem. W nowym
pokoju rozpocznie nowe zycie. Coraz blizej szczesliwego zakonczenia takze historia matego Julka.

WERONIKA

W marcu ubieglego roku
Weronika Ku$, mama 13-let-
niej nieuleczalnie chorej Ma-
rioli z Tartowa w powiecie
opatowskim napisata list do
redakcji ,,Echa Dnia”...

W liscie prosila o pomoc.
Za posrednictwem medidéw
matka szukala os6b dobrej
woli, ktdre pomoga rodzinie
wyremontowac pokdj, gdzie
13-latka bedzie mogta prze-
chodzi¢ rehabilitacje i zy¢ w
godnych warunkach.

- Mamy troche wtasnego
materialu, moze kto§ ma na
zbyciu niewykorzystane
cegly, pustaki, kamien. Prosi-
my 0 pomoc przy postawie-
niu lazienki, kotlowni, re-
moncie domu czy zrobieniu
centralnego ogrzewania —
wyliczata przed rokiem ko-
bieta. Matka nie kryla, Ze naj-
wiekszym marzeniem jej cor-
ki Marioli jest wlasny pokdj.
Kiedy kontaktowaliSmy sie z
rodzing po ubiegloroczne;j
publikacji pierwszego arty-
kutu, powiedzieli nam, Ze na
apel nie bylo odzewu.

Na poczatku tego roku z
pomoca pospieszyta Funda-
cja ,Mam marzenie”, kielecka
Galeria Echo i ,Echo Dnia”. 1
kwietnia w galerii odbyta sie
wspdlorganizowana przez
,Echo Dnia” i Galerie Echo
»2Malowana niedziela”. Znani
wregionie przedsiebiorcy, ar-
tySci, sportowcy, politycy i
zwyKkli ludzie malowali pisan-
ki, ktore pozniej zlicytowano.
Dochdd wspomagt spehie-
nie marzenia 13-letniej Ma-
rioli Ku$. Zaraz po $wietach
wielkanocnych ekipa remon-
towa rozpoczela prace, ktore
zakonczono w ostatni dzien
maja. W ten sposob 1 czerw-
ca, na Dzien Dziecka Mariol-
ka otrzymata wymarzony
prezent.

W oficjalnym przekazaniu
pokoju uczestniczyta archi-
tekt Milena Sabat z firmy
Echo Investment odpowie-
dzialna za projekt pokoju ma-
rzen, Michat Derecki, kierow-
nik rob6t budowlanych z fir-
my Dostar, jednego z gltow-
nych fundatoré6w marzenia
oraz manedzer do spraw
marketingu Galerii Echo Ma-
ciej Baranski jako koordyna-
tor akcji. - Nalezy podkre§li¢
zaangazowanie ludzi
stojacych za kulisami tego
przedsiewziecia. ChcieliSmy
zrealizowa¢ nietypowe ma-
rzenie. Zamiast kupna kom-
putera czy przekazania go-
towki tym razem zaanga-
zowaliSmy caly zespdt spon-
sorow i ludzi ktorych laczy
wspOllny mianownik: wspa-
niale serce i spotecznie odpo-
wiedzialny biznes — zaznacza
Maciej Baranski.

13-letnia Mariola Kus$ z
Tartowa cierpi na nieule-
czalna chorobe. Tylko rehabi-
litacja moze przedluzyc jej
sprawno$c. - Lekarze daja jej

Fot. Dawid tukasik

ziotych!

sze§¢ lat zycia — mowi Wero-
nika Ku$, mama Marioli.

Rodzina zyje w nedznych
warunkach. Chorej Marioli
potrzebny byl dobrze
urzadzony poko6j, w ktérym
mozna prowadzi¢ rehabilita-
cje. 13-letnia Mariola cierpi
na chorobe Hallervorde-
na-Spatza polegajaca na zwy-
rodnieniu uktadu nerwowe-
go z odkladaniem Zelaza w
mozgu. Pierwsze objawy po-
jawiaja si¢ miedzy 4 a 15 ro-
kiem zycia. U Marioli jednym
z symptomow byto wykrzy-
wienie stop. Dzisiaj dziew-
czynka nie chodzi, ale...poja-
wila sie nadzieja na lepsze ju-
tro.

Choroba postepuje. Jak
podaja lekarze, u dziecka na-
stepuje niedowlad koficzyn
dolnych i gornych. Ze wzgle-
du na ostabione mie$nie,
dziewczynka pije przez rurke.
Coraz czeSciej positki przyj-
muje w formie plynnej. - Do
pierwszej komunii §wietej
byto wszystko w porzadku —
opowiada mama Marioli. —
PozZniejzaczeto krzywic stopy.

Na poczatku lekarze nie
rozpoznali choroby. Dopiero
specjaliSci w Centrum Zdro-

Julek Piorczyk z powodu nowotworu siatkowki wcigz
traci wzrok, uratowac go moze jedynie operacja w Anglii.
Zabieg polega na podaniu przez tetnice udowa odpo-
wiedniego leku, ktéry moze zahamowac¢ i zlikwidowaé
nowotwor. Na zabieg w Londynie potrzeba byto az 150 ty-
siecy ztotych. Te kwote juz prawie udato sie zebraé. Wiel-
kim wyczynem popisali sie mieszkancy Daleszyc skad
pochodzit tata Julka - zebrali ostatnio prawie 50 tysiecy

djecia Konrad Masternak

wia Dziecka w Warszawie po-
stawili ostateczna diagnoze. -
Dowiedziatam sig, Ze jest nie-
uleczalnie chora. Rokowan
nie ma. Jedynie mozemy ja
rehabilitowac, co przedtuza
sprawno$¢—rozpacza matka.

Nie ma mozliwosci lecze-
nia choroby. Leczenie jest
wylacznie objawowe. Polega
miedzy innymi na podawa-
niu lekéw przeciwdrgawko-
wych. W styczniu tego roku
Mariola przeszta operacje
prawej stopy. Skrzywiona sto-
pe lekarze wyprostowali. - To
byla skomplikowana opera-
cja. Wymagata rekonstrukcji
Sciegien. W stope wsadzili
druty — dodaje matka.

W tym tygodniu Mariola z
mama przebywaja w Otwoc-
ku. Na dniach Mariola przej-
dzie operacje drugiej stopy.

Pierwsza operacja udata
si¢. Operacyjne wyprostowa-
nie obydwoch stop pozwoli
Marioli stana¢, ale tylko na
rok, moze troche wiecej. Za
jaki§ czas choroba ponownie
wykrzywi stopy. Tymczasem
jedynym sposobem utrzy-
mania sprawno$ci 13-latki
jest rehabilitacja, do ktérej do
niedawna nie bylo warun-

o

1 kwietnia w Galerii Echo odbyla sie wspoétorganizowa-
na przez ,Echo Dnia” i Galerie Echo przy wsparciu Radia
Kielce ,Malowana niedziela”.
biorcy, artysci, sportowcy, politycy i zwykli ludzie malowa-
li pisanki, ktére pézniej zlicytowano. Doch6d wspomogt
spelnienie marzenia 13-letniej Marioli Ku$ oraz rozpoczat
zbibrke pieniedzy dla Julka Piérczyka.

Znani w regionie przedsie-

N B -
13-letnia Mariola Kus z Tarlowa w powiecie opatowskim
cierpi na nieuleczalng chorobe Hallervordena-Spatza. Nie
moze chodzié. Na zdjeciu widaé wykrzywiong prawa stope.
W styczniu tego roku wyprostowano lewa stope. Na dniach
Mariola przejdzie kolejng operacje prostowania prawej sto-
py. Przez diugi czas lekarze zastanawiali sie jak znieczuli¢
Mariole. Ze wzgledu na stan zdrowia peine uspienie nie
byto mozliwe. Pierwsza operacje wykonano w znieczuleniu
miejscowym przy peinej Swiadomosci dziecka.

kéw. Pani Weronika mieszka z
rodzing w domu z malenka
kuchnia i malym pokojem.
Na dziatce stoi drugi dom, ale
jest ruing. Rodzina czeSciowo
zaadaptowala go na potrzeby
rehabilitacji Marioli. W poko-
ju stanelo specjalne t6zko, w
ktorego zakupie pomogta
fundacja ,Przyjaciotki”.
Kuchnia pehnita role klasy. Do
13-latki przychodza nauczy-
ciele. Uczy si¢ w domu. Do-
brze jest latem. Zima zaczyna
sie horror. Ciezko ogrzac stare
Sciany.

Teraz jest juz dobrze. Ma-
riola ma swoj bardzo komfor-
towy pokdj. Na te potrzeby
zaadaptowano pomieszcze-
nia jednego z budynkow
stojacych na dzialce, w kto-
rym do niedawna mieszkata
cala rodzina. Sa piekne, no-
woczesne meble, podloga,
supero$wietlenie, podwie-
szane sufity, gustowne
zastony, nowa stolarka okien-
na, nowy ganek w miejsce
rozlatujacego sie. - Powoli
przenosimy jej rzeczy — mowi
Danuta Bodula, babcia nie-
uleczalnie chorej 13-latki, po-
magajaca w rehabilitacji
wnuczki.

Pani Weronika co miesiac
z ,opieki” i aliment6w dostaje
1600 zlotych. Maz pracuje za
granica, ale i tak nie ma koko-
s6w. Wcale duzo nie zarabia.
Pieniadze rozchodza sie jak
woda. - Jeden wyjazd do Lu-
blina lub Warszawy kosztuje
mnie pot tysigca. DwieScie
zlotych daje sasiadom za pali-
wo i od dwustu do trzystu

SPRAWDZILISMY
Na co choruje
| Mariola?

Encefalopatia z odkladaniem
zelaza w m6zgu spowodowana zwy-
rodnieniem osrodkowego uktadu
nerwowego jest rzadkim zespotem
wieku dziecigcego, uwarunkowa-
nym genetycznie. Jest najczestsza i
najciezsza choroba ukltadu odpowie-
dzialnego za czynno$ci ruchowe wy-
stepujaca u dzieci i mlodziezy. Cha-
rakteryzuje si¢ powoli postepujacym
obnizeniem funkcji poznawczych,
zaburzeniami chodu, mowy i
polykania, zwyrodnieniem siatkowki
oraz nieprawidtowymi krwinkami
czerwonymi w krwi obwodowej. Po-
stepujacy przebieg choroby, w zale-
zno$ci od postaci moze by¢ bardzo
| powolny-kilkunastoletnilub bardzo

“ | szybki-dwu- lub czteroletni. Rozpo-

zlotych place lekarzom. Dla-
tego nie mam pieniedzy. Ka-
zdy grosz wydaje na Mariole,
apotem robia sig¢ zalegtoSci w
biezacych rachunkach. Dole-
karza specjalisty jezdzimy kil-
ka razy w miesigcu.

JULEK

Kielczanka Judyta Pio6r-
czyk, mama chorego na siat-
kéwczaka dwuletniego Julka,
o ktérym jako pierwsi napisa-
liSmy reportaz w wrze$nio-
wym ,Echu Dnia” jest
wdzieczna za okazana jej po-
moc. Walczy o zdrowie synka.

W dotychczasowym zyciu
spotkaly ja dwie ogromne tra-
gedie. Nie dos¢, ze 2-letni Ju-
lianek jest ciezko chory, to
jeszcze w wypadku drogo-
wym, jadac do pracy w Pif-
czowie, zginat jej maz, gdy na
droge niespodziewanie wy-
skoczyta mu sarna. Konczyt
budownictwo ladowe na Poli-
technice Swietokrzyskiej,
miata ogromna rado$¢ zycia. —
Bardzo cierpig, ale mimo bolu
Ppo stracie meza, nie moge si¢
zalamac¢, bo musze walczy¢ o
uratowanie wzroku mojego
dziecka — mowi. — Dlatego tak
bardzo jestem wdzieczna, ze
po artykule ludzie bardzo mi
pomogli. Wprost nie moge
uwierzy¢ w to, ze w Dalszy-
cach, podczas niedawnego fe-
stynu charytatywnego udato
sie zebrac tak ogromna kwote.
Tyle 0s6b zaangazowalo sie w
pomoc dla mojego synka.

Judyta Piorczyk moéwi, ze
Julek z powodu nowotworu
siatkowki wcigz traci wzrok,
uratowac go moze jedynie

znanie jest mozliwe po badaniu re-
zonansem magnetycznym, ktory
uwidocznia obecnos¢ zlogéw Zelaza
wmozgu. Do chwili obecnej nie zna-
leziono leczenia przyczynowego
choroby. Pozostaje terapia objawo-
wa, rehabilitacja i pielegnacja chore-
go. Do 1989 roku na §wiecie opisano
ponad 60 przypadkéw choroby Hal-
lervordena-Spatza. Od 1980 roku w
Polsce rozpoznano ponad piecdzie-
siat przypadkow.

operacja w Anglii. Zabieg po-
lega na podaniu przez tetnice
udowa odpowiedniego leku,
ktéry moze zahamowac i zli-
kwidowa¢ nowotwdr. Gdy to
sie¢ nie uda moze dojs$¢ do
przerzutow do mdzgu. Kosz-
tuje 150 tysiecy, dzieki wiel-
kiej akcji pomocy do uzbiera-
nia tej wielkiej sumy pozo-
stalo juz bardzo niewiele.
Trzeba zaczac go leczy¢ jak
najwczesniej, gdy siatkow-
czak przybierze forme za-
awansowang, wtedy tylko co
trzeci przypadek jest wyle-
czalny. —Moje dziecko choru-
je od trzeciego miesiaca zycia,
ma posta¢ obuoczna. Nieste-
ty diugotrwale leczenie che-
mioterapeutyczne nie przy-
niosto skutkéw i co miesiac
trzeba walczy¢ z nawrotami.
W tej chwili przestatam juz
wszystkie dokumenty do pro-
fesora do Londynu, czekam
na odpowiedz i ustalenie ter-
minu operacji. Na szczeScie
Julek jest pogodnym dziec-
kiem, nie uSwiadamia sobie
tego jak bardzo jest chory. Te-
skni za tata, ktorego miat tak
krotko, gdy podrodnie bedzie
mu pewnie jeszcze trudniej
wychowywac si¢ bez ojca. Ju-
dyta dopowiada, ze jak jedno
oko, na ktére juz w ogoble nie
widzi, udatoby sie zoperowac
wAnglii, to koszt zabiegu dru-
giego moze moglby pokryc
fundusz zdrowia. Bedzie sie o
to starac.
Michat LESZCZYNSKI
leszczynski@echodnia.eu
Iwona ROJEK
rojek@echodnia.eu
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