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Kazdego z nas moze to spotkad. Zaktadamy rodzine. Chcemy jak najlepiej dla niej.
Przychodzi na Swiat dtugo wyczekiwane dziecko i okazuje sie, ze od pierwszych dni jest
powaznie chore. Jest po prostu niepetnosprawne. Szok dla rodziny, ale... to nasze
wymarzone, ukochane i nie ma dla nas jakiego$ podziatu: sprawne - niepetnosprawne,
chore - zdrowe.

Fot.: na zdjeciu Antos

Niedawno dowiedziatem sie 0 matzenstwie pozytywnie nastawionym do zycia, rodzicach, ktérzy majg dwojke dziedi,
z czego, mtodsze jest chtopczykiem niepetnosprawnym wymagajgcym statej opieki i rehabilitacji.

Antos$ bo tak ma na imie ich syn ma obecnie cztery latka i ma zdiagnozowang rzadkg chorobe - dystrofie miesni
Duchenne'a (DMD). Dystrofia miesni Duchenne'a (DMD), to choroba genetyczna, ktdra jest jednym z najczestszych i
najszybciej postepujacych zaburzeh nerwowo-miesniowych wieku dzieciecego. Dotyka jednego na trzech tysiecy
chtopcow.

Przyczyna tej dystrofii jest defekt genetyczny, a konkretnie rézne mutacje genu DMD, odpowiedzialnego za
kodowanie biatka (dystrofine), ktére pomaga w utrzymaniu prawidtowej struktury komaérek miesniowych. W
wyniku tej nieprawidtowosci genetycznej miesnie zostajg pozbawione dystrofiny, czego konsekwencja jest ich
niedowtad i zanik, powodujacy stopniowo coraz wieksze trudnosci w chodzeniu, ogdlnym poruszaniu sig, jedzeniu i
oddychaniu. Poniewaz serce to tez miesierl, w koncu i ono przestaje bic... - Poczatkowo nie podejrzewalismy -
ani nawet lekarz rodzinny - Zadnego schorzenia u naszego Antka. Urodzit sie z 9 punktami w skali Apgar...
Dopiero, kiedy poszedt do przedszkola w wieku 3 lat, Pani przedszkolanka zwrocita uwage na specyficzne
niezgrabnosci Antosia. Zanim trafilismy do lekarza, ktory zaczaf cos podejrzewac - neurologa dzieciecego-
minefo troszke czasu. A potem z wstepng diagnoza potoczyto sie bardzo szybko... W ciggu jednego
wieczora zawalif sie swiat... Od lutego tego roku szukamy - gdzie sie tylko da - nadziei - powiedziat w
rozmowie tata chtopca Piotr Moleda.

DMD ma kilka swoich odmian. Ta, na kt6rg cierpi Antos jest jedng z bardzo rzadko wystepujgcych nie tylko w Polsce,
ale iw Europie - jak dowiedziatem sie podczas rozmowy od ojca Antosia - Piotra Moledy. W chwili obecnej nie ma
zadnego leku, ktéry mogtby przynajmniej powstrzymac chorobe i nie dopusci¢ do tego, aby Antos, czy ktos inny
zdiagnozowany z DMD nie zostat przykuty na reszte zycia do t6zka.

Obok silnych steryddw, najwazniejszg formg pomocy dla Antosia jest codzienna i systematyczna rehabilitacja - by
miesnie jak najdtuzej byty w ruchu, a sciegna nie obezwtadnity Antka w przykurczach. - Antos potrzebuje kazdego
dnia bardzo intensywnej rehabilitacji- takiej bardzo specyficznej, gdzie jest rozciggany, a jednoczesnie
miesnie nie sg zbyt obcigzone. Kazdy z nas moze liczyc¢, Ze nawet po najwiekszym wysitku, jakos sie
zregenerujemy. Niestety Nasz Syn nie mozZe miec takiej nadziei. Jego miesnie trzeba bardzo szanowac.
Kiedy sigdzie na wozek, choroba bardzo szybko dotknie organy odpowiedzialne za najwazniejsze funkcje
Zyciowe... Antos - jak diugo sie da - musi by¢ w pionie! - dodaje Moleda.

Nasz czteroletni bohater wraz z rodzicami i bratem mieszkajg w Cieszynie. Po rozmowie z Panem Piotrem Moledg,
od ktérego dowiedziatem sie troche o tej chorobie, uswiadomitem sobie, ze moja dysfunkcja jest niczym przy tym,
jak to wyglada u tego mtodzienca. Takich ludzi, jak rodzice Antka powinno sie pokazywac, jako osoby catkowicie
oddane swoim chorym dzieciom i chcacym jak najlepiej dla Nich. Antos jest podopiecznym Fundacji Dzieciom
"Zdazy¢z pomoca".



Wszyscy, ktorzy chcieliby dowiedzie€ sie wiecej o tym mtodym, sympatycznym dzieciaku lub mu pomaéc, moga
zwracac sie do rodzicéw Antka na adres poczty elektronicznej: piotrmoleda@gmail.com

Zerkniemy moze na tg sytuacje z boku, obojetnie, ,przeciez to nie nasz problem, od tego jest MOPS, PCPR czy
PFRON niech oni sie tym zajm3a"... owszem te instytucje sg do tego powotane, ale czy nie warto czasem zauwazy¢
takich ludzi obok nas?

Andrzej Koenig
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