Ministerstwo Zdrowia nie chce ptacié za leczenie pacjentéw cierpigcych na mukopolisacharydoze. - To jedyna
szansa na zycie dla moich dzieci - méwi Barbara Sosinska, matka dwéch chorych 16-latkéw,

- Niech pani zobaczy, jakie to byty piekne dzieci - Barbara Sosinska pokazuje album ze zdjeciami. Na fotografiach
dwa urocze bobasy baraszkujg na t6zku. Piotr i Pawet zaczeli chorowaé, kiedy mieli trzy lata. Diagnoza:
mukopolisacharydoza (MPS) typu drugiego. Najczesciej objawia sie przepukling, polipami btony sluzowej i
biegunkami. MPS jest rzadkg chorobg genetyczng, wystepujaca raz na 100 tys. urodzen. Polega na tym, ze w
organizmie chorego nie jest produkowany enzym rozktadajgcy mukopolisacharydy - naturalne sktadniki tkanki fgczne;.

U Pawla choroba postepowata szybciej. Od pieciu lat oddycha wytgcznie przez rurke tracheostomijng, od trzech jest
podtgczony do respiratora. Piotrowi maszyna pomaga oddycha¢ od péttora roku. Obaj karmieni sg dojelitowo przez
specjalne rurki. Majg po 16 lat. Co jaki$ czas ktéry$ z nich przechodzi ostre komplikacje. - W pewnym momencie Piotr
0 mato sie nie udusit - opowiada matka blizniakéw. - W listopadzie ubiegtego roku poszedt do szpitala. Lezat tam do
marca 2007.

Wczesniej 8 miesiecy na oddziale spedzit Pawet. Przy obu synach Sosinska nieustannie czuwata. Codziennie
dojezdzata do Torunia z Piwnic. Kobieta cieszy sie, ze teraz ma dzieci przy sobie. - Przeciez ich nigdzie nie oddam -
mowi. - Z fundacji imienia Sue Ryder dostali§my respiratory i dzieki nim chtopcy mogg by¢ w domu.

Zycie Sosinskich podporzgdkowane jest teraz jednemu: zdoby¢ lek dla Piotra i Pawta. Wraz z innymi rodzicami
dziatajg w Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. - Sg u nas rodzice dzieci z MPS
wszystkich siedmiu typéw oraz cierpigcych na osiem innych rzadkich schorzen genetycznych - moéwi Teresa Matulka,
szefowa organizacji. - W sumie mamy pod opiekg 168 dzieci. Z drugim typem MPS jest ich 38.

Rodzice tych z MPS od stycznia br. roku zyjg nadziejg na powstrzymanie choroby u dzieci. - W Unii Europejskiej
zarejestrowano lek, ktéry mozna by stosowac rowniez w Polsce, ale nasze Ministerstwo Zdrowia nie chce za niego
zaptaci¢ - mowi Sosinska.

- To prawda - potwierdza Matulka. - PosfaliSmy mnéstwo pism do resortu, ale wiceminister Bolestaw Piecha mowi, ze
nie ma mowy o leczeniu. Ttumaczy, ze lek jest drogi i nie ma dowodow, ze jest skuteczny. A przeciez na catym
Swiecie sg przyktady dzieci odzyskujgcych zdrowie. Po wielkiej walce ministerstwo zgodzito sie finansowacé terapie
mukopolisacharydozy typu pierwszego. W ubiegtym roku doprowadzili§my tez do leczenia dzieci z MPS typu
sz6stego.

W typie MPS, na ktdry cierpig Piotr i Pawet, stopniowa coraz mniejsza aktywnos$é ruchowa prowadzi do zaniku mig$ni.
Bywa, ze chorzy dostajg drgawek. Z czasem coraz cze$ciej zapadajg na infekcje. Dlugos¢ zycia dzieci zalezy od
przebiegu choroby. Czesto umierajg, gdy majg kilkanascie lat.

Barbary Sosihskiej nie sta¢ na kupno leku dla synéw. Koszt miesiecznej kuracji kazdego z nich to okoto 12 tys. zi.
Kobieta wierzy, ze ministerstwo jednak zmieni zdanie. - Jesli nie, to bedzie... koniec - méwi.
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