Tomek przyszedt na $wiat jako drugi syn panstwa Zukiewiczéw. Byt taki sam jak inne dzieci przez caty okres
niemowlectwa. Dopiero na bilansie dwulatka lekarz stwierdzit, ze co$ z nim jest nie tak, ze jest opézniony w
rozwoju: nie moéwi tyle, ile powinien, ma szmery w sercu. Rozpoczeta sie dtuga droga po lekarzach,
specjalistach i psychologach. Wreszcie, gdy miat juz cztery lata, zdiagnozowano mukopolisacharydoze typu
Il, zwang tez chorobg Huntera. Dzi$, chociaz Tomek ma prawie dziewie¢ lat, w rozwoju umystowym zatrzymat
sie na poziomie dwuipétletniego dziecka.

Zycie z dzieckiem chorym na mukopolisacharydoze to ciggta praca, wytezona uwaga, nieprzespane noce, skupienie
sie tylko na dziecku i bezgraniczne oddanie. Takie dziecko w okresie przedszkolnym i wczesnoszkolnym jest bardzo
aktywne, nadpobudliwe, agresywne, ma powazne trudnosci z koncentracjg. Pdzniej przychodzi czas wyciszenia,
izolacji i zamkniecia sie w swoim swiecie. Czas rozpoznania choroby trwa zazwyczaj bardzo dtugo, bo jest to choroba
rzadka. Statystycznie zdarza sie raz na sto tysiecy. W wojewddztwie lubelskim na mukopolisacharydoze typu Il
choruje tylko Tomek.

We wczesnym dziecinstwie objawy sg niemal niedostrzegalne, dopiero w dalszym rozwoju choroby mozna zauwazy¢
zmiany. Odktadajgce sie cukry sprawiajg, ze dziecko sie zmienia — twarz nabiera grubych ryséw, skora staje sie gruba
i mato elastyczna, wiosy szorstkie i szczeciniaste, brwi krzaczaste, szyja krétka, brzuch wypukty (ze wzgledu na
powiekszong watrobe i Sledzione). Pojawiajg sie przykurcze w stawach, co wida¢ zwlaszcza na dtoniach, ktérych
grube palce powoli tracg sprawnosc¢. Najczestszg dolegliwoscig sg uporczywe infekcje gérnych drég oddechowych.
Pojawiajg sie nieustanne wrecz problemy z gardtem, uszami, oskrzelami. Po jakims czasie zmiany w oskrzelach
utrzymuja sie stale, co sprawia, ze nawet z pewnej odlegtosci stychac, ze dziecko ma problemy z oddychaniem.
Konieczne jest inhalowanie, odsysanie wydzieliny, oklepywanie. Przero$niete migdaty przeszkadzajg w oddychaniu,
zwlaszcza w nocy. Tomka czeka czwarta juz operacja gardiowo-uszna. Tym razem lekarze usung mu migdat. Jego
rodzice obawiajg sie kazdej operacji, ktéra niesie ze sobg problemy z intubacjg, z wybudzeniem. Znieczulenie musi
podawac naprawde doswiadczony lekarz, a wielu anestezjologéw po porostu boi sie usypia¢ Tomka. Smutna prawa
jest tez taka, ze kazda kolejna operacja pogtebia uposledzenie dziecka.

Mukopolisacharydoza jest chorobg podstepng, a pogorszenie moze nastgpi¢ w kazdej chwili. Byt czas, ze Tomek
liczyt do dziesieciu, rozpoznawat kolory, chetnie jezdzit na rowerze, duzo mowit, stuchat bajek... Teraz wszystko
zapomina, mato méwi, trudno mu sie skupié¢. Mimo to mama jezdzi z nim do przedszkola integracyjnego w Swidniku i
do Centrum Aktywnosci Dziennej dla Niepetnosprawnych, gdzie z chtopcem pracujg terapeuci, logopeda, psycholog.
Jest pod statg opiekg lekarzy z Dzieciecego Szpitala Klinicznego w Lublinie, jezdzi na turnusy rehabilitacyjne
organizowane przez Stowarzyszenie Chorych na MPS i choroby pokrewne. Jak podkresla Barbara Zukiewicz, mama
Tomka, kontakt ze Stowarzyszeniem jest dla rodziny niezwykle waznym wsparciem. Stowarzyszenie udziela
konkretnej pomocy jesli chodzi o sprzet medyczny, srodki pielegnacyjne, informacje i dostep do specjalistéw. Na
spotkaniach mozna poznac inne dzieci i rodzicow, ktoérzy borykajg sie z tg chorobg; mozna ustyszeg¢, co jeszcze czeka
Tomka i przygotowac sie na to, co musi nadejsc.

Choroba Tomka jest nieuleczalna, ale mozna zatrzymac jej rozwdj. Jednak leczenie kosztuje bardzo duzo.
Stowarzyszenie poszukuje sponsorow i darczyncéw, by pomocg objgc¢ jak najwiecej chorych oséb.
Mukopolisacharydoza to choroba genetyczna polegajgca na wrodzonym zaburzeniu przemiany materii. W
organizmach chorych dzieci brak jest jednego z enzymow trawigcych ztozone czgsteczki cukrow, potrzebnych do
budowy tkanki tgcznej. W rezultacie czgsteczki cukréow zamiast budowac, odktadajg sie w tkankach, niszczac je. Jest
to choroba, ktdrg dziedziczy sie od zdrowych rodzicéw, zazwyczaj nieSwiadomych tego, ze sg nosicielami
uszkodzonego genu. W przypadku mukopolisacharydozy typu Il nosicielami sg tylko kobiety, natomiast chorujg
mezczyzni. W tej samej rodzinie moze urodzi¢ sie np. dwoje dzieci, a tylko jedno z nich zachoruje.

Na Stowarzyszenie, jako organizacje pozytku publicznego, mozna przekaza¢ 1% podatku dochodowego. Wptacajgc
nawet niewielkg kwote na konto Stowarzyszenia (BPH PBK SA 28 1060 0076 0000 4010 2017 9655), mozna pomoc
w walce z okrutng chorobg Tomka.
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