12-letni Marcin Trembinski razem z rodzicami i innymi chorymi dzie¢mi bedzie dzis$ pikietowat przed
budynkiem Rady Ministrow w Warszawie.

Walczy o to, by mogt si¢ leczy¢ bardzo drogim lekiem

. Dla Marcina Trembinskiego ten lek to sprawa zycia i $mierci. 12-latek z Dabia jest chory na
mukopolisacharydoze (MPS).

- To choroba genetyczna. Marcin ma szésty typ tej choroby - méwi Dorota Trembinska, mama chtopca. - O
tym, ze syn jest chory, dowiedzieliSmy si¢, kiedy miat 5 lat. Dzi§ Marcin jest w piatej klasie podstawowki.

- W trzeciej klasie jeszcze chodzitem do szkoty, a nauczyciele przychodzili do mnie tylko wtedy, gdy bytem
chory - wspomina chlopiec. -Teraz co dzien przychodza do domu. Powodem sg coraz wigksze trudno$ci 12-
latka z poruszaniem. Marcinowi trudno o tym mowié. Jeszcze niedawno biegat z kolegami.

Dzieci z MPS nie dozywajg zwykle petnoletnosci. Rozwdj choroby moze powstrzyma¢ nowy amerykanski
lek. Roczna kuracja kosztuje 2,5 min zt.

- Ministerstwo nie chce si¢ zgodzi¢, by sprowadza¢ do Polski ten lek i stosowa¢ go u Marcina - mowi mama
chlopca. - Najpierw styszeliSmy, ze lek ma skutki uboczne. Potem, zZe nie przynosi takich skutkéw, jak by
si¢ chciato.

- Ale przeciez w Anglii, gdzie stosujg ten $rodek, nikt by nie wyrzucat pieniedzy w btoto - dodaje pan
Wojciech, ojciec Marcina. - W Polsce jest zakazana eutanazja, a jak nazwa¢ odmowg leczenia dziecka?
Sprawg obiecala si¢ zaja¢ minister Ewa Kopacz. Jednak na obietnicy si¢ skonczyto. Wezoraj, gdy
odwiedziliSmy Marcina, jego rodzice szykowali si¢ do wyjazdu do Warszawy. Uczestnikami pikiety beda
cztonkowie Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne, do ktorego nalezy tez
Marcin z rodzicami. Przed Urzgdem Rady Ministrow zademonstruja swoje niezadowolenie z traktowania
rzadkich choréb.

Co to jest MPS?

MPS czyli mukopolisacharydoza to bardzo rzadka choroba przemiany materii. Ma siedem typow. Ze stu
chorych na MPS w Polsce, troje mieszka w naszym wojewddztwie.
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