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XI Zjazd Dzieci z Zespolem Leigha

Podczas tegorocznego spotkania nie zabraklo wspolnej wizyty na Campus Misericordiae w
Brzegach, gdzie sa zasadzone drzewka Matych Bohaterdw. Burmistrz Wieliczki Artur Koziot
przywital wiasnie w tym wyjatkowym miejscu przybytych gosci. Waznym elementem zjazdu
jest konferencja z udziatem lekarzy i specjalistow: prof. Jolanty Sykut-Cegielskiej, doc Ewa
Jamroz, dr Joanny Taybert, dr Dariusza Rokickiego, dr Katarzyny Iwanickiej-Pronickiej, dr
Pawta Szylda, dr Lucyny Horodeckiej - Wardega, dr Antoniego Pyrkosza, dr Elizy Mazur, dr
Kingi Kobylarz, dr Sylwi Gudej, dr Marzeny Bozio. Jednym z gtéwnych poruszanych tematdw

jest problem wtasciwej diety oraz problemy ze stuchem dzieci z Zespotem Leigha.

Wspdlna debata i panel dyskusyjny staly sie odpowiedzia na wazna teze, iz jest to
najtrudniejsza konferencja na swiecie, z uwagi na szukanie rozwiazan. W czasie konferencji
Mali Bohaterowie uczestnicza w rekreacjach przygotowanych przez pracownikéw MGOPS
Wieliczka oraz Powiatowej i Miejskiej Biblioteki Publicznej w Wieliczce, wolontariuszy z
GRUPKA i Wielickiego Kota Wolontariatu.

- Po 10 latach wspdlnych spotkari mozemy powiedziec, ze jest to konferencja najtrudniejsza
na swiecie. Nikt z lekarzy uczestniczqgcych w dotychczasowych konferencjach nie moze
wskazac spotkania, ktére mowitoby o tak trudnym problemie, jakim jest walka o Zycie dzieci
z chorobami ultrarzadkimi. Bohaterami tego spotkania w Wieliczce sq dzieci, ich rodzice, ale
rowniez lekarze, ktdrzy czesto nie znajgc odpowiedzi na postawiong diagnoze medycznq,
szukajq dalej rozwiqzan, ktére datyby szanse zycia dla tych “najmtodszych bohateréw”.
Podczas tegorocznego zjazdu spotkalismy sie na Campus Misericordiae, w tym szczegdlnym
miejscu, aby zawotac, Ze te rodziny nie mogq zosta¢ same. Dzisiaj mamy juz 11 lat wspdlnych
spotkan, nigdy nie sqdzilismy, zZe tak dtugo uda nam sie kontynuowac¢ wspétprace. Na
pierwszym zjeZdzie byto 6 rodzin, dzis spotkalismy sie w grupie blisko 40-to osobowej.
Dziekujemy Panu Bogu i ludziom za te spotkania. - podkreslit organizator zjazdéw burmistrz
Wieliczki Artur Koziot.



