- Dziecko cofa sie w rozwoju, w tej chwili nie jest w stanie wykonaé podstawowych czynnosci: ubieraé sie,
zjes¢ czy umyé - méwi Maria Kopecka, matka Przemka, ktéry choruje na mukopolisacharydoze. To bardzo
rzadka, nieuleczalna choroba. Brak specjalistow i niewielka refundacja kosztow leczenia powoduja, Zze rodzice
chorych na rzadkie choroby dzieci pozostajg bezradni. Nie sta¢ ich na drogie leczenie.

- Mukopolisacharydoza to rzadka nieuleczalna choroba. Powoduje degradacje catego organizmu - ttumaczy Teresa
Matulka ze Stowarzyszenia Przyjaciot i Rodzin Dzieci Chorych na Mukopolisacharydoze.

Magda Dobosz ma dwadzie$cia szes¢ lat i zaledwie dziewiecdziesigt szes¢ centymetréw wzrostu. Podobnie jak
Przemek choruje na mukopolisacharydoze.

- Przyzwyczaitam sie, ze ludzie na ulicy sie mi przygladaja. Kiedys byto mi glupio, wytykana bytam palcami - opowiada
Magdalena Dobosz, ktéra choruje na mukopolisacharydoze.

Pani Ewie czternascie lat temu umart syn, cierpiat na raka szpiku kostnego. Od tego czasu poswiecita sie pomocy
chorym dzieciom. Pani Ewa rok temu zobaczyta reportaz o pozostawionym w osrodku preadopcyjnym
kilkumiesiecznym, chorym na mukopolisacharydoze Zbyszku. Bez wahania postanowita sie nim zaopiekowac.

Pani Ewa wraz z mezem od stycznia tego roku stali sie rodzing zastepcza dla Zbyszka. Kazdego dnia walczg o
poprawe jego zdrowia.

Walke z nieuleczalng chorobg prowadzg takze panstwo Puchalscy. Ich syn Wiktor urodzit sie zdrowym chtopcem.
Dzis$ jego twarz pochtania naczyniak. A wszystko zaczeto sie z pozoru niegroznie. Kilka dni po porodzie na policzku
Wiktora pojawito sie mate zaczerwienienie. Po kilku tygodniach lekarze zdiagnozowali nowotwoér. Wiktor ma
naczyniaka, ktory pochtania catg jego twarz.

- Po pierwszym tygodniu pojawita sie czerwona plamka na twarzy Wiktorka. Bardzo zaczeto sie czerwienié, pozniej
rosta w zastraszajgco szybkim tempie - opowiada Beata Puchalska, matka chorego Wiktora.

Niestety, leczenie dzieci z rzadkimi chorobami jest bardzo kosztowne i w wiekszosci nierefundowane przez Narodowy
Fundusz Zdrowia. Brak leczenia i rehabilitacji to dla chorych dzieci wyrok $mierci. Dla rodzicéw to bezradnos¢.
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