Corki Agnieszki i Jacka Klejnotéw choruja na rzadka chorobe genetyczna, ktéra atakuje centralny
uklad nerwowy. Dziewczynkom potrzebna jest rehabilitacja, Srodki higieniczne i leki. Rodzina z
trudem wiaze koniec z koncem, aby zapewni¢ Monice i Martynce jak najlepsza pomoc.
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze otworzylo dla matych radlinianek specjalne konto.
Liczy sie¢ kazda wplacona zlotowka.

Corki Agnieszki i Jacka Klejnotéw zachorowaty na typ III tej rzadkiej choroby, ktora zaatakowata centralny
uktad nerwowy. Dzi$§ nie ma lekow pozwalajacych zahamowac jej rozwoj. Pierwsze symptomy choroby u
dziewczynek pojawiaty si¢ gdy mialy po cztery lata. - Najpierw zaczgty mie¢ klopoty z moéwieniem.
Zamiast coraz lepiej postugiwac si¢ catymi zdaniami, méwity coraz gorzej - opowiada mama dziewczynek.
Po6zniej doszty do tego ktopoty z chodzeniem. Z czasem dziewczynki przestaty kontrolowac swoje potrzeby
fizjologiczne.

Tej choroby nie wylecza

Najpierw Klejnotowie, mieszkajacy w komunalnym familoku na osiedlu Marcel, nie mieli pojecia co moze
by¢ przyczyng coraz gorszego rozwoju ich starszej corki. Badania szybko jednak wyjasnity przyczyne.
Mukopolisacharydoza, typ Il Sanfilippo. Okazato sig¢, ze ten typ choroby mozna leczy¢ tylko zachowawczo.
W przypadku Moniki i Martyny chodzi o stosowanie lekéw psychotropowych, ograniczajacych ich
nadpobudliwos$¢. Dzi§ Monika, ktorej choroba jest juz bardzo zaawansowana, nie musi zazywac
medykamentow. Dziewczynka jest spokojna. Jakby odseparowana od otaczajacej ja rzeczywistosci. - Ale
kilka lat temu potrafita wyttuc szyby w oknie, pogryz¢ kogo$ dotkliwie - méwi Agnieszka Klejnot. Obecnie
na podobnym etapie choroby jest mtodsza Martyna. Ona w dalszym ciggu musi bra¢ leki, bo inaczej nie
byloby mozliwe zapanowanie nad nadmiernie pobudzonym dzieckiem.

Musimy zy¢ normalnie

W opiece nad Monika i Martyng pomaga 13-letnia Andzelika, najstarsza i jedyna zdrowa corka Klejnotow. -
Zdajemy sobie sprawe ze stanu zdrowia naszych cérek. Ale mimo to staramy si¢ normalnie zy¢, oczywiscie
na tyle na ile to mozliwe. Mamy przeciez jeszcze starszg corke 1 dla niej musimy zy¢ - mowi Jacek Klejnot,
zapytany o wyjatkowy spokdj, z jakim on i jego zona podchodza do choroby swoich corek. - Przez te kilka
lat oswoilisSmy si¢ z mysla, ze zdrowie naszych dwoch corek lepsze na pewno nie bedzie. Staramy si¢
jednak zapewni¢ im normalny dom - dodaje pan Jacek. Dziewczynki objete sg rowniez opieka
Wodzistawskiego Osrodka Rehabilitacji 1 Terapii Dzieci 1 Mtodziezy.

Mozesz pomoc

Marzeniem rodziny jest wyjazd na dwutygodniowy turnus do specjalnego osrodka rehabilitacyjnego.
Problemem jest brak srodkéw. Wyjazd jednego dziecka wraz z opiekunem to koszt okoto 1000 zt. Pojechac
muszg obie corki, wraz z obojgiem rodzicéw. Rodziny nie sta¢ na taki ekstra wydatek, bo wszystkie srodki
pochtaniajg potrzeby chorych corek. A rodzina utrzymuje si¢ tylko z pensji pana Jacka, ktory pracuje w
jednej z firm obstugujacych kopalni¢ Marcel. Do tego dochodzg $rodki z pomocy spolecznej oraz dary
materialne, otrzymywane ze Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie.
Najwicksza czes¢ domowego budzetu potykaja $rodki na zakup pamperséw. - NFZ dotuje nam zakup tylko
dwoch sztuk dziennie na jedng corke, podczas gdy nasze zapotrzebowanie jest ponad trzykrotne wieksze -
moéwi tata dziewcezynek. Dlatego rodzice zwracaja sie¢ o pomoc do ludzi o wsparcie finansowe, ktore mozna
przekazywac na konto fundacji. Ta za przekazane $rodki, zakupi dla corek niezbedne $rodki higieniczne
oraz leki.
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