Choroba Huntera powoduje u dzieci nieustanne cierpienie. W Unii Europejskiej pojawil si¢ juz lek
lagodzacy jej przebieg. Ale Polska nie refunduje go, bo kuracja jest bardzo droga. - Przytulajac te
dzieci, mialam Swiadomos¢, Ze nie dostajg leku, bo sa Polakami. Gdyby urodzily si¢ w jakim$ innym
kraju, bylyby leczone - mowi eurodeputowana Malgorzata Handzlik.

O dziewigcioletnim Adasiu Grulichu z Bieréw koto Bielska-Biatej pisalismy w sierpniu zesztego roku. Ma
mukopolisacharydoze typu II, czyli chorobg Huntera. To bardzo rzadkie genetyczne schorzenie, cierpi na nie
zaledwie garstka dzieci w calej Polsce. Organizm Adasia nie wytwarza enzymow rozktadajacych niektore
rodzaje cukrow. Odktadaja si¢ one w komorkach i niszcza je.

- Choroba Huntera to nieustanne cierpienie. Kazdy wie, jak boli, gdy ztapie nas skurcz. Adas takie skurcze
ma nieustannie, bolg go tez wszystkie stawy - opowiada Czestawa Grulich, jego mama.

Choroba prowadzi do $mierci, wiele dzieci nie dozywa nawet kilkunastu lat. Stan Adasia pogarsza si¢ z
kazdym miesigcem. Ma coraz bardziej uszkodzone serce, niedawno trzeba byto mu zoperowa¢ przepukling.
Zrobita si¢, bo mi¢$nie Adasia tez sg coraz stabsze. Coraz bardziej ucigzliwe sg rowniez nieustanne
biegunki.

W styczniu zesztego roku na terenie Unii Europejskiej zostat dopuszczony do uzytku lek elaprase. Zawiera
substancje zast¢pujacg brakujacy enzym, tagodzi przebieg choroby. Koszt leczenia jest ogromny - nawet 1,5
mln zt rocznie dla jednego dziecka. Lek trzeba przyjmowac do konca zycia. Polska nie refunduje leczenia
elaprase. Tymczasem zadnego z rodzicow chorych dzieci nie sta¢ na to, by lek kupié.

- Dostaje na Adasia troche ponad 150 zt zasitku 1 to jedyna pomoc panstwa, na jaka mogg liczy¢. Dla nas
jedyna nadzieja jest finansowanie leku przez panstwo - mowi pani Czestawa.

Gdy latem pytaliSmy Ministerstwo Zdrowia, czy jest nadzieja na finansowanie leczenia elaprase, Pawet
Trzcinski, rzecznik resortu, mowit nam, ze byty prowadzone juz na ten temat rozmowy z NFZ-etem. -
Kuracja jest niewyobrazalnie droga, a lek tagodzi skutki, ale nie leczy samej choroby - méwit Trzcinski. -
Sprawa jest skomplikowana i szybkiej decyzji nie mozna si¢ spodziewaé - thumaczyt.

Okazuje si¢ jednak, ze elaprase zaje¢la si¢ juz Agencja Oceny Technologii Medycznych. Eksperci maja
wyda¢ opinig, czy zasadne jest finansowanie kuracji tym lekiem. Co postanowig i kiedy wydadza decyzj¢?
Na razie nie wiadomo. - Czekamy w ogromnym napigciu. Dla naszych dzieci odmowa finansowania kuracji
bedzie wyrokiem $mierci - mowi Teresa Matulka, szefowa Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne, matka dwojki chorych dzieci. Dodaje, Ze ma nadziej¢ na
pozytywng wiadomos$¢ w tej sprawie. - Minister zdrowia Ewa Kopacz rozumie nasz problem, zupelnie
inaczej z nami rozmawia niz poprzednia ekipa. Szuka jakiego$ rozwigzania - mowi Matulka.

Grulich: - Blagamy, zeby eksperci spieszyli si¢ z decyzjg. Niemal w kazdym biuletynie stowarzyszenia
pojawiaja si¢ informacje, ze ktore$ z "naszych" dzieci umarto.

Z rodzicami dzieci chorych na mukopolisacharydozg 1 inne rzadkie choroby spotykata si¢ wiele razy
eurodeputowana Matgorzata Handzlik. Mowi, Ze problem chordb genetycznych i tzw. lekow sierocych (tak
w UE nazywa si¢ specyfiki stosowane w ich leczeniu) jest teraz szeroko dyskutowany w Komisji
Europejskiej. Pojawit si¢ pomyst, by we wszystkich krajach cztonkowskich powstaly zespoty ekspertow
zajmujace si¢ problemami chorych. Leki sieroce sg finansowane niemal na terenie calej Unii Europejskie;.
Polska jest w tyle za innymi krajami. - Przytulajac te dzieci, miatam §wiadomos$¢, ze nie dostajg leku, bo sa
Polakami. Gdyby urodzity si¢ w jakims innym kraju, bytyby leczone. To bardzo przykre - méwi Handzlik.
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