Ada$ ma 10 lat. Rodzina i znajomi méwia: "Zywe srebro. Nie usiedzi w jednym miejscu dhuzej niz kilka
minut". Trudno uwierzy¢, ze ten uroczy chtopczyk jeszcze do niedawna miat przed sobg zaledwie kilka lat
zycia. Dzi$ sytuacja wyglada nieco inaczej. Rodzice Adasia Grulicha z Bier za$§ na nowo odzyskali wiar¢

w lepsze jutro.

- To byto jak sen. Doktadnie rok temu poinformowano nas, ze znajda si¢ pienigdze na leczenie Adasia.
Tymczasem nic si¢ nie zmienito. Mijaly dni, miesigce, a my nie wiedzieliSmy jak potocza si¢ sprawy.
Powoli zaczeliSmy traci¢ nadzieje. Obietnica to jedno, ale do jej realizacji jeszcze daleka droga - opowiada
Czestawa Grulich, mama Adasia.

Adas cierpi na bardzo rzadka chorobe. Jego ciato choruje. Serce, ptuca, watroba, trzustka odmawiajg
postuszenstwa. Jego noc wypetniona jest cierpieniem. Przyszedt taki moment, ze spat zaledwie dwie
godziny. B6l migsni nie pozwalat mu wypocza¢. Jedynym lekiem byly masaze oraz czule stowa mamy. Kto
jednak wie co kryje serce rodzicielki, gdy ta patrzy na cierpienie swojego dziecka?

Nie zawsze tak byto. Adas urodzit si¢ zdrowy. Do 5 roku zycia nie chorowatl. Koszmar rozpoczat si¢
pozniej. Diagnoza - Mukopolisacharydoza (MPS) typu Il. Szok, niedowierzanie i pytanie: Czy mozna to
wyleczy¢? Wielu lekarzy moéwito: "Pozostata tylko modlitwa". Rodzice jednak wcigz szukali. Teraz juz
wiedza, ze schorzenie jest dziedziczne, bardzo trudne do zdiagnozowania, a przede wszystkim jest rzadkie.
Tak bardzo, ze w Polsce zyje 38 osob, ktore zmagaja si¢ z ta choroba. Mozna powiedzieé, ze Adas jest
jednym dzieckiem na milion. Jest wyjatkowy.

MPS powoduje, ze organizm nie produkuje enzymu odpowiedzialnego za rozktad cukrow. Niekompletnie
roztozone czasteczki wielocukrow odktadaja si¢ w komdrkach, powodujac ich czesciowe uszkadzanie.

W praktyce oznacza to jedno: wizyty w szpitalach, ciggle badania, odmawiajace postuszenstwo ciato

I ogromne cierpienie, nie tylko chorego, ale rowniez rodziny. Dtugos$¢ zycia, bez leczenia, wynosi 15 lat.
Mingto pig¢ dtugich lat. Adas$ nie jest juz tym samym dzieckiem, ktorym byt wczesniej, przed pierwszymi
objawami choroby. Wciaz energiczny, usmiechniety. Jego oczy jednak wyrazaja smutek. Zycie Grulichow
zmienilo si¢ nie do poznania. Zmienit si¢ rozklad dnia. Mama zrezygnowala z pracy, catkowicie
poswigcajac sie dziecku.

- Zylismy nadzieja. Nie widzieliémy innego wyjscia. Mozna byto pogodzi¢ si¢ z powolng $miercig dziecka,
to jednak nie wchodzito w rachube - opowiada pani Czestawa.

Owa nadziej¢ poktadata w leku na MPS, ktory pojawit si¢ na rynku zachodnim i doskonale spetniat swoja
role. Byt tylko jeden problem - koszt rocznego leczenia Elaprase, bo tak nazywa si¢ lek, wynosit okoto
miliona ztotych rocznie, w zaleznos$ci od wagi i wieku dziecka. Rodzice chtopca byli zrozpaczeni.
Swiatetko w tunelu pojawito sie w ubiegtym roku. To whasnie wtedy za sprawa Stowarzyszenia Chorych na
MPS oraz postanki Bozeny Kotkowskiej, ktora ztozyta w sejmie interpelacje, problem chorych na MPS
zostal dostrzezony przez Ministerstwo Zdrowia. Okazato si¢, ze mozliwos$¢ dofinansowania przez panstwo
leczenia tej podstepnej choroby jest jak najbardziej realna.

- Nie zrezygnujemy tak tatwo. Lek oznacza szans¢ dla chorych na MPS typu II, VI oraz chorobe Pompego.
Im wczesniej zostanie podany tym lepiej, tym mniejsze obraZzenia odniesie organizm - mowita nam wtedy

z przekonaniem Teresa Matulka, od 13 lat prezes Stowarzyszenia. - Najgorsze jest to czekanie. Lek znajduje
si¢ na wyciagnigcie reki, a czas mija nieublaganie. A czym te dzieci zawinily, zeby tak cierpie¢? Sg jak mate
aniolki, radosne 1 usmiechniete. Kto$§ zapytat mnie dlaczego pokazuje dzieci na konferencji prasowe;,
odpowiem tak: do$¢ ukrywania si¢ w domu po katach, choroba to nie wstyd.

W listopadzie 2008 roku nadeszta odpowiedz o dofinansowaniu. Rodzice Adasia nie wierzyli wlasnym
oczom. Nie przypuszczali nawet, ze musi ming¢ kolejnych jedenascie miesiecy, zanim ich sen si¢ zisci.

- Tyle trwata papierkowa robota. Nalezato odda¢ wiele dokumentéw. P6zniej musieliSmy wybrac szpital,
ktory podjatby si¢ leczenia. Nasz wybor padt na Szpital Pediatryczny w Bielsku-Bialej - ttumaczy pani
Czestawa.

Warto byto jednak czeka¢. Po raz pierwszy Adas otrzymat lek w potowie wrze$nia. Po tej wizycie nastgpita
duza poprawa. Chtopczyk $pi catg noc. Nie budzi si¢ z ptaczem. Wczesniej byto to nie do pomyslenia. To
dopiero pierwsza dawka, a bedzie ich wigcej. Lek, w postaci kroplowki, bowiem przyjmuje si¢ do konca
zycia. Jego odlozenie spowoduje natychmiastowe pogorszenie si¢ zdrowia, a w konsekwencji $§mier¢.

- Nie nalezy traci¢ nadziei. Nawet wtedy, gdy sytuacja wydaje nam si¢ beznadziejna. Pomoze nam w tym
pokora i cierpliwo$¢. Mam na to dowod - wszyscy mowili o $mierci, ja myslatam o zyciu i walce. Wielu nie
dawato nam szans, a tymczasem nastgpita poprawa i wierzymy, ze bedzie coraz lepiej. Nadzieja umiera
ostatnia - mowi wzruszona Czestawa Grulich.
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