Czytelnicy ,Echa Miasta” sg wspaniali! Po naszym tekscie o dwuletnich blizniaczkach Natalii i Wiktorii, chorych na
nieuleczalng mukopolisacharydoze, zasypali nas mailami z propozycjami pomocy. Dziekujemy!

Uwarunkowana genetycznie mukopolisacharydoza nalezy do tzw. choréb rzadkich — zdarza sie raz na 100 tys.
urodzen. W catej Polsce jest ok. 120 dzieci, ktére dotkneta MPS. Wsréd nich dwa blondwtose aniotki — dzieci
Agnieszki i Piotra Szulcow. Doktadne badania, wykonane w specjalistycznym osrodku w Warszawie, wykazaty, ze
dziewczynki cierpig na Ill typ mukopolisacharydozy, czyli chorobe Sanfilippo. W skrécie, polega ona na tym, ze
organizm nie wytwarza pewnego enzymu, ktéry rozktada mukopolisacharydy. To zwigzki niezbedne dla cztowieka, ale
w nadmiarze zatruwajgce i w konsekwencji doprowadzajgce do $mierci. Dzi$ nie ma mozliwosci leczenia MPS Il typu,
bo nie udaje sie synteza zastepczego enzymu. Jedyna mozliwo$c¢ leczenia, to rehabilitacja mowy i stymulacja
ruchowa.

Wielki odzew

Nasz artykut w czwartkowym wydaniu ,Echa Miasta” i na stronach internetowych echomiasta.pl opublikowat takze
portal Interia. Komentarzy byto mnéstwo, podobnie jak maili, ktére zasypaty nasze skrzynki pocztowe. Czytelnicy
zareagowali po prostu wspaniale.

W niektorych listach proszono o podanie numeru konta, na ktéry mozna wptacac pienigdze. Byty takze listy, w ktérych
wskazywano pewne specyfiki, moggce potencjalnie pomoc w oczyszczaniu organizmu z zalegajgcych
mukopolisacharyddéw, np. rosyjskie suplementy dr Nony, a takze alternatywne sposoby leczenia, np. refleksoterapia.
Co wazne, zaden z autoréw maili nie pisat, ze ich propozycja to jedyna droga wyleczenia. Byta za to mowa o
wspomaganiu obecnego leczenia i rehabilitacji. Bo, a nuz bedzie dobrze...

Wazne byty takze listy z konkretnymi propozycjami pomocy. Choéby takiej, jak zwrécenie uwagi na zgierski osrodek,
zajmujacy sie wielokompleksowg terapig dzieci, gdzie w jednym miejscu sg: neurolog dzieciecy, psychiatra,
rehabilitanci, psycholog, logopeda i pedagog specjalny. Albo mail z Wioch z namiarami na Europejskg Organizacje
Choréb Rzadkich ,Eurordis”.

Potrzebna pomoc

— Nie spodziewatem sie takiego odzewu. Musimy teraz z zong bardzo dokfadnie przeanalizowa¢ wszystkie maile —
przyznaje Piotr Szulc. Ojciec dziewczynek reakcje na nasz artykut odczut takze osobiscie. Przyszedt do niego kolega
z pracy, wreczyt kilkadziesigt ztotych i powiedziat , Tylko nie dzieku;j”.

— Bo liczy sie kazda pomoc — méwi Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Pokrewne. — Dzieci z MPS lll szybko upos$ledzajg sie umystowo i potrzebna jest im pilna pomoc. Trzeba
zapewni¢ sprzet medyczno-rehabilitacyjny: maty do hydromasazu, inhalatory, materace do ¢éwiczen. Konieczna jest
rehabilitacja, specjalistyczna opieka medyczna i lekarstwa.

Dlatego jeszcze raz apelujemy — pomézcie.

Wptacamy

Datki pieniezne oraz 1 proc. podatku mozna przekazac na Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Pokrewne
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