Barczewo. Chorzy na mukopolisacharydoze z nadzieja czekaja na lek, ktéry uratuje im zycie.

Michat Lukasiuk z Barczewa ma dziesie¢ lat. Szybko nauczyt sie méwi¢ i chodzié. Dzisiaj juz nie méwi.
Jeszcze chodzi. Cho¢ z trudem. Jak kilkudziesieciu innych chtopcéw w Polsce choruje na
mukopolisacharydoze. Uratowac¢ te dzieci moze tylko minister zdrowia, rejestrujac lek na te chorobe.

Lidia Lukasiuk z Barczewa nauczyta sie rozpoznawac nastroje swojego syna. Wie, ktére wydawane przez
dziesiecioletniego Michata dzwieki oznaczajg rados¢, ktére smutek, ktére bdl. - Gdy na przyktad ma ochote na co$
stodkiego, pcha mnie na regat, w ktéorym trzymamy stodycze - méwi Lidia Lukasiuk.

Po urodzeniu Michat Lukasiuk czut sie dobrze, rozwijat sie jak zdrowe dziecko. Dopiero, gdy miat dwa lata i trafit do
szpitala z wysypka, lekarze zrobili mu szczegotowe badania i stwierdzili, ze choruje na mukopolisacharydoze typu
drugiego. W naszym wojewddztwie choruje na te chorobe jeszcze jedno dziecko - Kamil z Elblgga.

Zyja maksymalnie dwadziescia lat

- To nic mi nie méwito. Zresztg lekarzowi rodzinnemu tez - wspomina pani Lidia. - Odestat nas do domu. Kazat przyjs¢
nastepnego dnia, bo powiedziat wprost, ze musi poczytaé ksigzki, zeby sie czegos dowiedziec.

Dzisiaj Lidia tukasiuk o chorobie syna wie prawie wszystko. Wie, ze zachorowat, bo to ona miata zmutowany gen. -
Ta choroba powoduje powiekszenie watroby i Sledziony, wade serca, przykurcze stawdw i uposledzenie umystowe -
wylicza Lidia tukasiuk. - Chorzy na mukopolisacharydoze dozywajg maksymalnie dwudziestu lat. Umierajg w
cierpieniu. A choroba postepuje przez caty czas. Najpierw potrzebny jest wozek, pdzniej dziecko juz lezy, a na koniec
potrzebuje juz respiratora, ktory spetnia za nie czynnosci zyciowe. Wiem, ze to czeka tez mojego Michasia. Widze, jak
jest coraz gorze;j.

Potwornie droga i niedostepna

Nie musi tak byc. Istnieje lek, ktory zastepuje dziatanie uszkodzonego genu. Jednak roczna kuracja tym lekiem
kosztuje az 2 miliony ztotych. A jednak to nie jego koszt okazuje sie najwiekszg przeszkoda.

- Ten lek jest zarejestrowany w Stanach, w Rumunii, w krajach Unii, a wiec powinien by¢ i u nas. Ale w Polsce nie
mozna go kupi¢ - méwi Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze. - Nawet gdyby
rodzicow bylto sta¢ na kupienie tego leku w Stanach, nie mogg tego zrobi¢, bo nie jest sprzedawany indywidualnie, ale
pod caty program leczenia.

Rodzice dzieci chorych na mukopolisacharydoze napisali apel do ministra zdrowia z prosbg o wpisanie leku do
polskiego rejestru. - Czekamy na to z niecierpliwoscig i mamy nadzieje, ze doczekamy sie za zycia naszych dzieci -
mowi Teresa Matulka. - Ale czas dziata na ich niekorzysé.

Pojawita sie, ze szansa, ze tak sie stanie. - Sprawa nie jest prosta, bo ta terapia jest potwornie droga - przyznaje
Pawet Trzcinski, rzecznik ministerstwa zdrowia. - Jednak przygotowujemy program, dzieki ktéremu bedzie mozna
refundowac wiecej lekow. Oczywiscie, ze chcielibySmy poméc tym dzieciom, ale trudno nam sie porownywacé z
najbogatszymi krajami, ktore sta¢ na te terapie.

Rodzice chorych dzieci walcza tez o wpisanie Mukopolisacharydozy do rejestru choréb przewlektych. Tego nie mogag
doczekac sie juz od dwunastu lat.

- A przez to nie jesteSmy w stanie ulzy¢ w cierpieniu naszym dzieciom - przekonuje Teresa Matulka. - One potrzebujg
specjalistycznej rehabilitacji, szpitale nie chcg ich przyjmowac, bo to dla nich ogromny koszt, a wiekszo$¢ lekarzy nic
nie wie o tej chorobie. Pomocy szukamy tylko w Centrum Zdrowia Dziecka, gdzie jest jedyna w Polsce specjalistka od
tej choroby. Ale to malutki oddziat, ktory nie moze wszystkich pomiesci¢. Walczymy patrzac na cierpienie naszych
dzieci.

Rodzi sie raz na sto tysiecy

Mukopolisacharydoza typu Il - to choroba przemiany materii, dziedziczna i bardzo trudna do zdiagnozowania.
Wystepuje raz na 100 tysiecy urodzen. Jej przyczyng jest genetyczna wada metabolizmu, polegajgca na gromadzeniu
sie w organizmie czasteczek cukrow, ktdre uszkadzajg komorki i narzady ciata. W efekcie choroba prowadzi do
wyniszczenia niemal catego organizmu dziecka i Smierci. Nosicielami sg kobiety. Chorujg tylko chtopcy.
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