W tym roku Piotrek Grela po raz pierwszy bez wygibaséw zalozyt skarpetki. Swobodnie myje zeby, bo juz
moze bez przeszkéd manewrowa¢ rekoma. Wczesniej opierat buzie na dloniach, ktére ktadt na umywalce i
ruszajac gtowa dbat o higiene. Miarka na framudze tez nie ktamie — od poczatku kuracji urést o 20
centymetrow!

Siedemnastoletni Piotrus Grela mierzy 144 cm. To, co cieszytoby kazdg matke, Marie Grele cieszy podwdjnie. — Oby
tylko nadchodzgcy rok nie byt gorszy od mijajgcego — wzdycha pani Maria, patrzgc z mitoscig na swego syna.

Piotrek Grela cierpi na mukopolisacharydoze, rzadkg chorobe genetyczng. Pierwsze objawy choroby pojawity sie gdy
byt dzieckiem. Upadajgc nie Iladowat na pupie, ale uderzat gtéwka o ziemie. Rodzice dotykali jego wioséw, dziwigc sie
czemu sg takie sztywne. Na dodatek wiosy biate przeplataty sie z czarnymi. | jeszcze te ogromne ilosci flegmy, ktére
trzeba bylo odsysac. Lekarze bezradnie rozktadali rece moéwiac, ze dzieciom z mukopolisacharydoza pomd6c moze
jedynie rehabilitacja i rodzicielska mitos¢. Gdy kilka lat temu lekarzom udato sie wyodrebni¢ enzym powodujgcy
chorobe, w chorych wstagpita nadzieja. Podawany amerykanskim pacjentom enzym zahamowat u nich postepy
tragicznej w skutkach choroby. Gdy Piotrek dowiedziat sie, ze w Polsce jest juz lek — ptakat. Najpierw ze szczescia.
Potem z zalu. Okazato si¢ bowiem, ze enzym jest tak drogi, ze Zzadnego z rodzicow dzieci chorych na
mukopolisacharydoze nie sta¢ na jego zakup.

— Nawet wygrana w totka by nie pomogta — kwituje zdroworozsgdkowo Piotrek.

W Polsce dzieci cierpigcych na mukopolisacharydoze jest ponad setka. Urzednicy NFZ i Ministerstwa Zdrowia bez
ogrodek mowili, ze zamiast wesprze¢ chore dzieci wolg leczy¢ ,zawatowcow”. Leczenia nie mozna przerwaé, gdyz
wowczas choroba atakuje jeszcze mocniej. Péttora roku temu Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Pokrewne udato sie za pomocg mediow nagtos$ni¢ sytuacje. Na konto zaczety wpltywac pienigdze od firm i
prywatnych oséb. Od poczatku roku catkowite finansowanie przejat na siebie NFZ. Piotrek raz w tygodniu ma dozylnie
podawany enzym. Koszt tygodniowej terapii wynosi 26 tysigce ztotych.

Tegoroczne swieta Bozego Narodzenia w domu panstwa Greléw byty inne. Towarzyszyta im rados¢, bo przeciez po
Piotrku wyraznie wida¢, ze jest lepiej. Pojawito sie i pytanie: co dalej? — Ciggle brak pewnosci, co do leczenia w
przysztym roku. Mukopolisacharydoza nadal nie jest wpisana na liste chordb przewlektych — méwi Maria Grela
gtadzgc jedwabiste obecnie, a nie sztywne wltosy swego dziecka.

Piotrek chwile sie zastanawia, nim odpowie, jak odbiera swéj stan po rocznej kuracji. — Jestem pewniejszy siebie,
moze troche bardziej wygadany sie zrobitem. Aha, i moge wyjs¢ z domu pie¢ minut pézniej, zeby dobiec na czas do
kosciota — moéwi chtopak nawigzujac do swej funkcji lektora w parafii.

Piotrek jest inteligentnym chtopcem, zbiera bardzo dobre oceny, pisze wiersze. Troche obawiat sie, jak przyjma go
koledzy z nowej szkoty, Il LO. Okazalo sie, ze razem z wychowawczynig lwong Pawlik stworzyli dla Piotrka wspaniatg
wspolnote. | cho¢ chiopak po cichu odlicza juz miesigce do dnia, kiedy bedzie mogt odebra¢ dowdd osobisty, nadal
sporo w nim z matego chtopca.

— Ale jednoczesnie dojrzalszego od réwiesnikéw — podkresla mama pokazujgc dwie kartki. Na jednej Piotrek napisat
zyczenia, co chciatby dosta¢ pod choinke, na drugiej znajdujg sie stowa wiersza wystanego na konkurs. Zaczyna sie
on tak: Kocha¢ to nies¢ nadzieje, gdy noc cierpienia zastania stonce.

Co to za choroba?

Mukopolisacharydoza to rzadka choroba dziedziczna. Wystepuje raz na 100 tys. urodzen. Jej przyczyng jest wada
metabolizmu polegajgca na gromadzeniu sie mukopolisacharydéw w organizmie, ktére uszkadzajg komarki i narzady
ciata. W efekcie prowadzi do wyniszczenia niemal catego organizmu dziecka. Wczesnym objawem mogg by¢
przepukliny, powiekszajgca sie watroba i $ledziona, chorzy traca stuch i wzrok, maja problemy z poruszaniem sie.
Mukopolisacharydoza jest czestg przyczyng uposledzenia umystowego. Jest to choroba postepujgca, nieleczona
prowadzi nieuchronnie do smierci.
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