Piotr i Pawet, blizniacy z Piwnic pod Toruniem cierpig na bardzo rzadkg chorobe - mukopolisacharydoze.
Zycie mogtby uratowaé im lek, ktérym leczone sg dzieci w catej Europie. Ale nie w Polsce.

Maija po 16 lat. Nie méwig, nie chodzg, karmieni sg sondg bezposrednio do zotgdka, ich oddychanie wspomagajg
respiratory. Gdy sie jednak urodzili nic nie wskazywato, ze cierpig na tak rzadkg chorobe.

Bawili sie jak inne dzieci
Biegali po podworku, bawili sie z innymi dzie¢mi, dopiero od trzeciego roku zycia zaczety pojawiac sie niepokojace
sygnaty; czeste przezigbienia, przykurcze stawdw, zmiany w rysach twarzy.

- Zaczeto sie od Pawetka - ttumaczy Barbara Sosinska, mama chtopcow. - Nie mogt normalnie oddychaé, wiec trzeba
byto zamontowac¢ specjalng rurke. Gdy pojawity sie komplikacje konieczny stat sie respirator, po roku przebywania w
szpitalu wrécit do domu.

Piotrek nagle przestat chodzi¢. Gdy miat 14 lat musiat zosta¢ podigczony do respiratora. | tak juz zostato. Teraz
chtopcy lezg w domu, przykuci do t6zek, podigczeni do specjalistycznej aparatury. Zanim jednak zdiagnozowano ich
schorzenie, lekarze dtugo nie potrafili powiedzie¢ co im dolega.

Panstwo Sosinscy dziekujg Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie, lekarzom z Wojewoddzkiego Szpitala Dzieciecego
w Toruniu oraz fundacji Syu Ryder z Bydgoszczy. Przy pomocy tych instytucji zyskali specjalistyczne wyposazenie,
dzieki ktéremu chiopcy mogg by¢ w domu, a nie w szpitalu.

W koncu okazato sie, ze chtopcy cierpig na bardzo rzadkg chorobe mukopolisacharydoze typ Il - huntera. Cierpi na
nig zaledwie 41 dzieci w Polsce. Jest to genetyczna choroba dzieci. Chorym na MPS brakuje w organizmie enzymu,
ktéry odpowiada za rozktadanie cukrow. Cukier nie jest wydalany, w konsekwencji czego uszkadza wszystkie organy.
Powoduje cofanie umystowe i fizyczne zdrowych dzieci. Ten typ choroby jest dziedziczony od zdrowych matek, ktore
nie zdajg sobie sprawy z tego ze sg nosicielkami choroby.

Wegrzy moga, Polacy nie?

Do tej pory wydawato sie, ze chorzy nie majg ratunku, ale pojawita sie nadzieja. Na poczatku tego roku
zarejestrowano lek, ktérym leczone sg dzieci cierpigce na te chorobe w catej Europie m.in. na Litwie czy na
Wegrzech. Niestety w Polsce dzieci pozostawione sg same sobie. Dlaczego? Bo dla Ministerstwa Zdrowia leczenie
jest zbyt kosztowne.

- Wigzemy duze nadzieje z nowg panig minister zdrowia Ewg Kopacz. Zapowiedziata, ze wsrdd jej priorytetéw bedzie
m.in. rozwigzanie problemdéw chorujgcych na najmniej spotykane choroby - méwi Teresa Matulka, prezes
stowarzyszenia "Chorych na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne”. - Lek jest bardzo drogi, roczna kuracja
dziecka kosztuje od 400 do 800 tys. zt. Nie mozemy przeciez pozwoli¢, na skazanie tych dzieci na $mieré. Znamy
przypadki w Europie, ze osoby chore wrécity do zdrowia i zaczety normalnie funkcjonowa¢. W Polsce tez jest to
mozliwe, tylko potrzeba dobrej woli. W tej sprawie do polskiego ministerstwa piszg nawet eurodeputowani z Brukseli.

Smutne Swieta
Rodzice chtopcéw z Piwnic pod Toruniem Zyjg nadziejg, ze pienigdze na lek sie znajdg. Piotrek swieta w ubiegtym
roku spedzit w szpitalu. W tym roku Wigilie spedzg catg rodzing razem.

- Wczesniej co chwile przyjezdzaty do nas karetki, teraz nauczytam sie radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach. Pamietam
moment, gdy dowiedziatam sie o chorobie synéw, przez tydzieh utrzymywatam jg w tajemnicy, w koncu powiedziatam
o tym mezowi - méwi pani Barbara. - Lekarze powiedzieli mi, Zze jak chtopcy dozyjg 10 roku zycia to bedzie cud. Bytam
zatamana, ale uswiadomitam sobie, ze mam dla kogo zyé. Poswiecitam sie opiece dzieci, nigdzie nie wyjezdzam, nie
opuszczam ich na krok, do sklepu pod blokiem biegne po zakupy, zeby jak najszybciej wréci¢ do domu. Catg dobe
czuwamy, czekamy tylko na sygnat maszyn, ze co$ niepokojgcego sie dzieje. Kiedy$ mnie te Swieta cieszyty, teraz
przypominam sobie jak chtopcy biegali pod choinka, gdy mieli po trzy latka. | jest mi smutno. Najlepszym swigtecznym
prezentem dla catej naszej rodziny bytaby wiadomosé, ze znajdg sie pienigdze na leczenie chiopcéw.

kto pomoze?

Rodzina Sosinskich z Piwnic znalazta fachowg pomoc w "Stowarzyszeniu chorych na MPS i choroby pokrewne” z
Gtoskowa. Wszystkim, ktérzy chcg pomdc chorym podajemy numer konta. BPH PBK S.A. Oddziat w Warszawie
28106000760000401020179655 Ze stowarzyszeniem mozna rowniez kontaktowac sie pod numerem tel. 022
7578197.
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