Rodzice 9-letniego Adasia Grulicha z Bier koto Bielska-Bialej do dzi$ nie mogg w to uwierzy¢. - To cud, a
one si¢ przeciez zdarzaja - mowia zgodnie. Rzad podjat decyzj¢ w sprawie dotacji na leczenie
mukopolisacharydozy (MPS) typ II, VI, choroba Pompego.

Adam Grulich jest cigzko chory. Od blisko czterech lat zmaga si¢ z rzadka chorobg genetyczng - MPS typ I1.
Organizm chtopczyka nie produkuje enzymu odpowiedzialnego za rozktad cukréw. Niekompletnie
roztozone czasteczki wielocukrow odktadajg si¢ w komorkach powodujac ich czesciowe uszkadzanie.
Niemowleta i mate dzieci majg niewiele objawdéw chorobowych, ale narastajg one z wiekiem w miare
poglebiania si¢ uszkodzenia komoérek. W Polsce jest tylko 38 przypadkéw zachorowan na t¢ rzadka chorobe
genetyczng.

Kosztowna nadzieja

Ostatnio na rynku pojawit si¢ lek, ktory moze im pomoc. Jednak ze wzglgdu na jego wysoki koszt - roczne
leczenie oscyluje w granicach jednego miliona ztotych - pozostaje on niedostepny dla polskich rodzin.

- Bedziemy walczy¢ o ten lek. To nadzieja dla naszego syna. Mamy $§wiadomos¢, ze moze wymknac si¢ z
obje¢ $mierci. Moze nawet nastgpi¢ regres choroby. Ratunek naszego dziecka to jednak koszt miliona
ztotych rocznie. To jest straszne - na wyciagnigcie reki znajduje si¢ zycie, a my nie mozemy go dosiggnac -
mowita SN jeszcze kilka tygodni temu Czestawa Grulich, mama Adasia.

Z pomoca przyszto takze Stowarzyszenie chorych na MPS.

- Nie zrezygnujemy tak tatwo. Lek oznacza szans¢ dla chorych na MPS typu I, VI oraz chorobe Pompego.
Im wcze$niej zostanie podany tym lepiej, tym mniejsze obrazenia odniesie organizm - twierdzita Teresa
Matulka, od 13 lat prezes Stowarzyszenia.

Walka o lek

15 maja zesztego roku w Swiatowy Dzien Chorych rodziny chorych dzieci pikietowaty przed kancelarig
premiera. Dziatania stowarzyszenia przyniosty efekt. 21 lipca minister zdrowia Ewa Kopacz powotata do
zycia komisje do spraw chorob rzadkich. W jej sktad weszli przedstawiciele §wiata nauki, lekarze oraz
cztonkowie stowarzyszenia, mi¢dzy innymi Teresa Matulka.

Dobra nowina

Pod koniec roku poznalismy liste lekow refundowanych. Znalazty si¢ na niej leki na MPS typu II, VI oraz
choroba Pompego. To $wiatetko w tunelu dla wielu chorych, ktorym do tej pory lekarze nie dawali szans na
przezycie.

- To byt szok, euforia, niedowierzanie. Kamien spadl nam z serca. P6zniej przyszto ukojenie... Warto
walczy¢, szczegdlnie wtedy, gdy w gre wehodzi ludzkie zycie. Pod Zadnym pozorem nie nalezy si¢
poddawac. My wierzyliSmy, Ze pojawi si¢ szansa dla naszego dziecka. To cud - cieszg si¢ dzi$ Grulichowie.
Teraz czekajg na lek. Zdaja sobie sprawe, ze troche czasu musi uptyna¢ nim wszystkie formalnosci zostang
zrealizowane. Jednak majg nadzieje...

Srednia zycia dziecka chorego na MPS typ Il to 15 lat.
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