Dwunastoletnia Aleksandra z Helenowa urodzita si¢ z zaprogramowang w genach $miertelng choroba.
Rodzice Oli cieszg si¢ kazdym dniem spedzonym z cérka. I nie ustajg w walce o przedtuzenie tych dni. Ich
nadzieje budzi nowy lek, pozwalajacy na zatrzymanie postepoéw choroby. Tylko czy wygraja wyscig z
czasem urze¢dnikami i przemyslem farmaceutycznym?

MPS to tylko skrét nazwy choroby, podobnie jak skrocone jest zycie dzieci, ktore na nig cierpig. Trzynascie,
czternascie lat zycia - bezlito$nie brzmi diagnoza dla chorych na typ III MPS, na ktory cierpi Ola.
Tymczasem lek ma by¢ dostepny w sprzedazy pod koniec przysziego roku. Ale to nie jedyne
przeciwienstwo losu. Choroba nie zostala jak dotad wpisana na liste chorob przewlektych i za leczenie
muszg placi¢ rodziny, ktérych przewaznie na to nie stac.

MPS oznacza Mukopolisacharydoze, czyli chorobe polegajaca na wrodzonym zaburzeniu przemiany
materii. Wystepuje raz na okoto sto tysigcy narodzin. Tragedia chorych dzieci jest uwstecznianie si¢, czyli
cofanie si¢ umystowe i fizyczne. Czesto zdarza si¢, ze choroba ujawnia si¢ nie tuz po urodzeniu, ale dopiero
po okresie niemowlgcym. Jest to schorzenie postepujace. Wyrazne zmiany powoduja, ze cierpigce na nie
dzieci, tak bardzo kochane w wieku poniemowlgcym lub starszym, staja si¢ trudne do zaakceptowania przez
otoczenie i w wigkszosci przypadkdéw umieraja nim osiggng petnoletniosc.

Zabija dzieci

Mieszkancy Helenowa w gminie Szczawin Koscielny bardzo dobrze wiedza co znaczy skrét MPS typ 111
Rodzice Aleksandry od ponad dziewigciu lat zmagaja si¢ z objawami choroby.

Pierwsze zmiany w wygladzie i zachowaniu Oli pojawily sie¢, gdy skonczyla trzy latka. Do tego czasu
rozwijala si¢ prawidtowo. Dopiero gdy miata sze$¢ lat lekarze postawili diagnoze, ze jej choroba to
Mukopolisacharydoza typ III: Sanfilippo. Wszystkich odmian mukopolisacharydozy jest siedem. Ale kazda
zabija dzieci. R6zni si¢ tylko sposob.

Rodzice Oli swa wiedzg¢ o chorobie zdobywali dzigki codziennym do$§wiadczeniom, ale takze dzigki
Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydozg¢ i Choroby Rzadkie. Siedziba Stowarzyszenia miesci si¢
w Gloskowie w powiecie piaseczynskim, "rozstawionego" rowniez dzigki zatozeniu tam osrodka Monaru
przez Marka Kotanskiego w 1978 roku.

- Stowarzyszenie to nasza nowa rodzina - moéwi Renata, mama chorej dziewczynki. Ich "nowa rodzina" jest
bardzo duza. Nalezy do niej dwiescie rodzin a w $§rdd nich sg takze rodziny z Ukrainy, Biatorusi, Rosji 1
Litwy. Raz w roku odbywaja si¢ dwutygodniowe turnusy rehabilitacyjne, w ktorych moga uczestniczy¢
chore dzieci wraz z rodzicami.

Przez trzy lata rodziny z dzie¢mi przyjezdzaty na te turnusy w Koszelowce w gminie ack. W minione
wakacje spotkanie przeniesiono do malowniczej Cedzyny w Gérach Swietokrzyskich koto Kielc.

- Podczas kazdego turnusu odbywajg si¢ konferencj¢ rodzinne z udziatem wielu lekarzy z Polski 1 zagranicy.
Codziennie dzie¢mi zajmuje si¢ grupa rehabilitantéw, a my dzigki obserwacjom 1 wskazoéwkom, jakie
otrzymujemy wiemy jak prowadzi¢ rehabilitacje dzieci w domu - opowiada mama Oli.- Te turnusy nauczyty
mnie 1 moja rodzing jak mamy zyc¢.

Od czasu diagnozy, choroba poczynita ogromne zmiany w Oli. Dziewczynka ma usztywniony kregostup,
barki, miednicg i z kazdym dniem coraz wigksze problemy sprawia jej juz samo chodzenie. - Trudne a
czasami zupelnie niemozliwe jest juz samo porozumiewanie si¢ z nig. Ma klopoty ze snem, czesto placze, a
my nie znamy powodu. Ola cierpi a my patrzymy i nie jesteSmy w stanie nic zrobi¢. Mozemy tylko ja
przytuli¢, zeby poczuta nasza mitos¢ - mowi o swojej bezsilnosci matka.

Ola od szesciu chodzi do "Szkoty zycia" w Specjalnym Osrodku Szkolno - Wychowawczym w Gostyninie,
oddalonym od Helenowa o 17 km. Codziennie dowozi ja tam, a po zajeciach odbiera tata Janek. Kazdego
dnia dziewczynka poddawana jest w domu zabiegom rehabilitacyjnym. Zajmuja si¢ nimi sami rodzice, a
czesto pomaga takze rodzenstwo Oli: 14-letnia Paulina i 17-letni Hubert.

Ochlapy nie pomoc

- Sredni miesigczny koszt utrzymania dziecka z tak rzadka choroba genetyczng wynosi okoto 1200-1500 zt.
Placimy niemal za wszystko, bez zadnej refundacji. Za pampersy, bo tych urzedowo przyznanych jest zbyt
malo, rehabilitacje, terapi¢, dodatkowe leki - wylicza Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia MPS i Chorob
Rzadkich.. Dodatek pielggnacyjny do zasitku rodzinnego, jaki dostaja rodzice Oli to 153 zt plus 80 zt na
ksztatcenie i rehabilitacje dziecka niepelnosprawnego. To cata pomoc, na jakg moga liczy¢ z urzedu: - A na
co przeznaczy¢ tak duzg kwote? - kazdego miesigca Renata zadaje sobie pytanie.



Stowarzyszenie od bardzo dawna walczy o to by MPS wpisano na liste chorob przewlektych. Niestety w
Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z 23 lutego 2009 roku nadal nie ma jej na tej liScie. Leczenie dzieci
chorych na MPS polega gtownie na tagodzeniu, bagdz zapobieganiu towarzyszgcym problemom
zdrowotnym, najbardziej widocznym i ucigzliwym objawom choroby.

- Leczenie wiaze si¢ z kosztami, dlatego walczymy w Stowarzyszeniu, aby nasze dzieci mogty zy¢ - mowi
Matulka.

Rodzice Oli sg wdzigczni Matulce 1 Stowarzyszeniu za wsparcie, jakie otrzymujg: - To Teresa stara si¢
zbiera¢ fundusze szukajac sponsorow. Zatatwia sprzet potrzebny do rehabilitacji. Jest nasza nadzieja.

W ostatnich latach zespot pod kierownictwem jednego z najmtodszych w Polsce profesorow, prorektora
Uniwersytetu Gdanskiego, Grzegorza Wegrzyna, specjalisty od biologii molekularnej i chordb
genetycznych, ktéry z racji choroby wlasnej corki uczestniczy w kazdym z turnuséw rehabilitacyjnych
MPS, opracowat metode leczenia MPS typu 111, ktéra w badaniach klinicznych pozwolita zatrzymac, a
nawet odwrocic¢ postepy choroby. Wokot leku otrzymywanego z soi i metody profesora Wegrzyna zebraty
si¢ chmury.

Gdy okazata si¢ skuteczna w pierwszym etapie badan i profesorowi przyniosta §wiatowg stawe, badania
zostalty zatrzymane z powodu... braku funduszy. Jak donosi prasa ogdlnopolska, koncerny farmaceutyczne
nie sg zainteresowane kontynuacja badan ze wzgledu na wysokie koszty i niskie spodziewane zyski, a
panstwo nie moze finansowac¢ badan, z ktorych korzystatyby firmy farmaceutyczne.

Stowarzyszenie i rodzice wierza, ze pod koniec 2010 r. lek powinien juz wej$¢ na rynek. Nadziej¢ budzi
zainteresowanie dokonaniami profesora Wegrzyna ze strony naukowcéw z Holandii, ktorzy znalezli
pieniadze na dalsze badania. Czy koniec przysztego roku to nie bedzie jednak za p6zno dla Oli 1 innych,
cho¢ nielicznych dzieci, ktore juz cierpia na t¢ chorobe?

Izabela KLIMEK

Rodzice Oli Zytkiewicz bardzo dziekuja mieszkancom Gostynina, za wsparcie, jakie otrzymali od nich
podczas dwdch koncertéw charytatywnych zorganizowanych w 2003 1 2006 roku.

Kazdy moze pomoc:

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze 1 Choroby Rzadkie
ul. Radnych 9a
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