Dwie blizniaczki o blond wtosach bawig sie w mieszkaniu na t6dzkich Batutach. Cho¢ tego kompletnie nie widagé,
dwuletnie dziewczynki Natalia i Wiktoria sg Smiertelnie chore. Cierpig na mukopolisacharydoze typu lll, na ktérg dzi$
nie ma lekarstwa Chorobe wykryt neurolog. Zauwazyt wyraziste ciemne brwi u dziewczynek i skierowat je na badania -
mowi Piotr Szulc.

Blizniaczki trafity do Poradni Choréb Metabolicznych w Matce Polce. Po wstepnych testach wystano je na doktadne
badania w Warszawie. Wyniki, odebrane wiosng tego roku, porazity rodzicow - wykryto mukopolisacharydoze typu
trzeciego.

Mukopolisacharydoza to wyjatkowo rzadka i piekielnie niebezpieczna choroba. Do tego ciezko jg wykry¢. Zdarza sie
raz na 100 tysiecy urodzen. W todzi chorych na MPS mozna policzy¢ na palcach jednej reki. Dwéjka pacjentow to
dzieci Agnieszki i Piotra Szulcéw - mate aniotki. MPS to - w wielkim skrdcie - genetyczne schorzenie, powodujgce, ze
organizm nie produkuje pewnych enzymow, a co za tym idzie - nie rozktada mukopolisacharydow, ktére osadzajg sie
w komorkach i narzadach. To zwigzki bardzo przydatne w organizmie, ale w nadmiarze sg zwyczajng trucizna.

Zabawa

Wiktoria i Natalia bystro spogladajg na reporteréow ,Echa Miasta”. Interesuje je dyktafon i aparat fotograficzny, bez
strachu przypatrujg sie obcym ludziom w swoim domu. Po chwili zaczynajg sie tance przy telewizorze i podskoki na
kanapie. Na pierwszy rzut oka nic nie wskazuje na chorobe.

— Rzeczywiscie, kiedy dzieci sg mate, nikt nie pomysli, ze moga by¢ chore. Najgorsze jest to, ze choroba atakuje
mobzg Agnieszce Szulc, matce dziewczynek ciezko moéwi¢ o chorobie corek. — Nikt nie jest w stanie powiedzie¢, ile lat
przezyjg moje dziewczyneczki. Zwykle jest tak, ze to dzieci chowajg rodzicéw, a u nas...

Mimo to rodzice nie poddaja sie. Chca zdgzyé jak najwiecej zrobi¢ dla corek - nauczy¢ je méwié, chodzi¢, posta¢ do
szkoty. Dlatego potrzebna jest rehabilitacja, ktdra rézni sie od tej zapisywanej np. po ztamaniach czy obtoznych
chorobach. Nie stosuje sie tu masazy czy naswietlen, za to nacisk ktadzie sie na stymulacje dziecka. Duzg role petnig
logopedzi i specjalisci od rozwoju ruchowego dziecka.

— Taka rehabilitacja jest bardzo droga. Miesiecznie moze kosztowaé nawet 1500 ztotych - méwi Piotr Szulc.

Moze wynajda

Niestety, dziewczynek nie da sie leczy¢, bo po prostu na ich chorobe nie ma lekarstwa. Na catym Swiecie trwajg
badania nad znalezieniem leku na ten typ MPS. Prowadzg je réwniez naukowcy z Uniwersytetu Gdanskiego, ale
zastepczego enzymu nie znaleziono. — Jednak caty czas na to liczymy - mdéwig rodzice. Nawet nie chcg mysleé, co
bedzie, jezeli lekarstwo sie nie pojawi.

Skuteczne leki, niestety, bardzo drogie, mozna podawac w typie I, Il i VI mukopolisacharydozy, ale Ministerstwo
Zdrowia finansuje tylko leczenie pierwszego przypadku. Na drogie kuracje typu Il i VI pieniedzy nie ma, bo resort
uznat, ze to nie jest choroba przewlekta.

— Typ | jest przewlekly, a pozostate nie? To jakas paranoja - pomstuje Piotr Szulc. Ojciec dziewczynek poprosit o
pomoc bytego posta LiD - Sylwestra Pawtowskiego. Ten wystosowat do ministerstwa interpelacje, ale do dzis$ nie
otrzymat odpowiedzi... — Walczymy nie tylko o swoje dzieci, ale takze o inne maluchy dotkniete rzadkimi chorobami.
Moze kiedys sami bedziemy potrzebowali pomocy - méwig rodzice, ktérzy dziatajg w Stowarzyszeniu Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. A na co dzieh opiekujg sie swoimi anioteczkami. Cho¢ nie raz brakuje sit i
nadziei...
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