Zabawa w piaskownicy marzyta si¢ Stawkowi od rana. Nie dokonczyt nawet ulubionego budyniu, bo zza
trzepoczacej w oknie firanki stycha¢ juz byto gtosy dzieci. Biegt po schodach z buzig usmiechnietg od ucha
do ucha. Kiedy wrdcit, jego buzia wygladata juz inaczej. Smutniej. Nie zalit sie, nie ptakat, tylko spytat: -
Mamo, Stawek jest gtupi?

Ciepty, letni wieczér. Ania z Tadeuszem i Stawkiem wracajg z Warszawy. Za oknem samochodu znane budowle:
Patac Kultury, Belweder, Most Poniatowskiego. Wszystko jednak mato wyrazne, cho¢ nie pada deszcz, a po szybach
nie sptywajg krople wody. To po policzkach Ani kapie jedna tza za drugg. W samochodzie cisza.

To ich pierwszy wyjazd ze Slgska do stolicy, ale nie wymieniajg sie wrazeniami, bo gardta $cisniete, ze stowa nie
mozna wydusi¢. W oczach majg tylko jedno - widok lekarki i jej btyskawiczng diagnoze: mukopolisacharydoza Il.

- Spojrzata na Stawka i bez cienia watpliwosci, sekundy zawahania stwierdzita:

"Przestanie chodzi¢, bedzie karmiony przez sonde, rehabilitacja nic nie da, a choroba mknie z szybkoscig kuli
Swietlistej”. Nie data nadziei - wspomina spotkanie z lekarzem Ania Tatara.

Nie mieli zielonego pojecia, co to za choroba. Rodzina dlugo pytata: "Muko co?”. Nikt z najblizszych nie byt na nig
chory, nikt z przyjaciot tez, nikt w najblizszej, a nawet i dalszej okolicy. Dzi$ juz wiedzg, ze tylko okoto 40 dzieci w
Polsce przezywa to, co ich ukochany Stawek.

Nie byto im tatwo uwierzy¢ w diagnoze, zaakceptowac ja. - Caly czas zytem nadzieja, ze to wyleczalna choroba. Z
wiadomoscig, ze tak nie jest, oswajaliSmy sie powoli - wspomina Tadeusz.

Jeszcze do niedawna babcia Stawka zwykta mawiac: "Dy¢ dejcie tymu synkowi spokdj, jymu nic ni ma”.

Policja pukata do drzwi

Byto trudno. Tadeusz pochodzi z dziewiecioosobowej rodziny. Po $lubie razem z zong zamieszkat w Chorzowie u
rodzicow, na 48 metrach kwadratowych. Na swiecie pojawito sie pierwsze dziecko, céreczka Justysia.

- Byfa taka grzeczna, ze rodzina ktadfa jej na buzi chusteczke higieniczng, by sprawdzi¢, czy sie podnosi, czyli czy
oddycha - opowiada Ania.

Wkrotce przeniesli sie do Rybnika, by by¢ blizej matki Ani, ktéra wymagata opieki po wylewie. Wynajeli mieszkanie, z
ktérego po dwdch latach zostali wyrzuceni na bruk, mimo ze regulowali optaty i byli zameldowani. Po prostu wtasciciel
wrécit wezesniej z zagranicy. - Bytam wtedy w cigzy ze Stawkiem. Jeszcze dzi$ robi mi sie gesia skdorka na mys$l, jak
wstrzymywatam oddech, kiedy policja pukata do drzwi - wspomina Ania.

Eksmisja wisiata na wiosku, wiec teraz wszystko, co miato dach, byto dla nich atrakcyjne. Smiali sie do rozpuku, kiedy
dowiedzieli sie, ze ciotka zamdwita Msze w intencji: o nowe (!) mieszkanie dla Ani i Tadeusza. - Zartowalismy, ze
ciocia mogta by¢ mniej wymagajgca w stosunku do Pana Boga - $mieje sie Tadeusz.

Po pdt roku otrzymali klucze do nowego, wspaniatego mieszkania. - To byt cud - méwig dzis. Przy pomocy rodziny
udato im sie kupi¢ mieszkanie. - Zebratem cate rodzehstwo, wzigtem przystowiowy kapelusz, postawitem na stole i
zapytatem, czy moge liczy¢ na finansowe wsparcie. Bez stowa sie zgodzili. Kiedy chciatem oddac¢ pienigdze, okazato
sie, ze moja mama juz wszystkim zwrdcita, za nas - wspomina Tadeusz.

Cos jest nie tak

W nowym domu zamieszkali juz z dwdjkg dzieci, bo w miedzyczasie urodzit sie Stawek. Z dziesieciopunktowg skalg
Apgar. Stawek rést, a czteroletnia Justyna miata wreszcie kompana do zabawy. Energiczny, ruchliwy, "zywe srebro”.
Nic nie zapowiadato tak strasznej choroby, ba: Zadnej choroby.

Mijaty lata, a maty chowat sie bez problemu. - Moja matczyna intuicja nie dawata mi jednak spokoju. Czutam, ze co$
jest nie tak, tyle ze nie wiedziatam, co. Niby rozwijat sie jak inne dzieci, a jednak inaczej. Diagnozy lekarzy byty
przedziwne i wszystkie nietrafione - wspomina Ania.

Mate dzieci majg bowiem niewiele objawdw chorobowych, ktére narastajg dopiero z wiekiem, w miare pogtebiania sie
uszkodzenia komoérek. Do pigtego roku zycia nikt nie rozpoznat choroby. Dopiero ich znajoma lekarka wysnuta
przypuszczenie i wystata Stawka na specjalistyczne badania do Warszawy. Jej diagnoza potwierdzita sie.

Szkota zycia

W chwili obecnej nie znamy jeszcze sposobdéw leczenia mukopolisacharydozy. Coraz wiecej nadziei budzg
doniesienia z laboratoriéw z catego sSwiata. Prowadzone sg juz badania kliniczne nad lekiem, ktéry zatrzymuje
chorobe, lecz nie leczy jej skutkow. - Kosztuje tyle, ze gdybysmy sprzedali wszystko i tak nie wystarczytoby na jedng
dawke. Obawiam sie, ze kiedy pojawi sie w Polsce, do terapii wtgczone zostang tylko najmtodsze dzieci, a nasz syn
ma juz 13 lat - martwi sie Ania.

Stawek meczy sie potwornie, szczegdlnie przy napadach dusznosci. Jego krtan jest usztywniona i zwezona. Im wiecej
ptacze, tym dusznosc jest wieksza i koto sie zamyka. W takich sytuacjach zawsze szukajg pomocy w szpitalu. Kiedy
lekarze dowiaduja sie, na co jest chory, bojg sie go nawet zobaczy¢. Woleliby, zeby nawet z grypg pojechat na
konsultacje do Warszawy... A tu tez nie jest fatwo. Na wizyte trzeba sie o wiele wczesdniej umowic.

Ania nie pracuje, bo Stawek wymaga statej opieki. - Stawek lubi by¢ w centrum zainteresowania. Gdy tylko okazujemy
je komus innemu, wigcza swiatto, przekreca pokretta w kuchence, odkreca kurki z wodg. A Justyna tez potrzebuje
czasu tylko dla niej. Jest niezwykle dzielna, pomaga bardzo przy bracie. Jest tez obowigzkowa i madra. Podstawowke
skonczyta ze srednig 6,0. Tanczy w zespole i z nim wyjezdza na zagraniczne wojaze - chwali sie Tadeusz.



Tylko taki problem

Stawek zdat do czwartej klasy. Kiedy$s méwit, dzis ledwie mozna go zrozumieé. Kiedys miat zeby, dzi$ pozostaty mu
tylko dwa. Kiedys znat po imieniu wszystkie kolezanki z przedszkola, dzis ledwie rozpoznaje mame. Kiedys biegat,
dzis$ ledwie chodzi.

Ta choroba powoduje, ze dziecko zaczyna sie cofa¢ w rozwoju. Wszystko, czego go niegdys nauczyli, dzi$ zanika na
ich oczach. Wszystko. "E, pani!” - wota czasem do Ani. Serce matczyne peka z bélu, ale ptaka¢ nie mozna, bo Stawek
nie pozwala. Nie lubi tez. Za to $mieje sie bardzo czesto. Rados¢ sprawiajg mu zwlaszcza zabawy w piaskownicy.
Niestety, inne dzieci niechetnie z nim sie bawig. - Poczgtkowo bardzo mnie denerwowato, jak mamy odsuwaty dzieci
od Stawka, moéwity: nie baw sie jego foremkg. Maluchy wotaty na niego, ze jest gtupi. Tak to sobie zakodowat, ze gdy
tylko cos "nabroit’, np. sttukt talerz, zaraz mnie pytat: Stawek jest gtupi? Docierato tez do nas, ze niektorzy méwili, nie
wiedzie¢ czemu, ze zastuzyliSmy sobie na takie problemy. A ja po kolejnej wizycie w Centrum Zdrowia Dziecka,
widzgc obolate dzieci lezagce na t6zkach, zapytatam Tadeusza, czym sobie zastuzyliSmy, ze mamy tylko taki problem -
ttumaczy ze tzami w oczach Ania.

Stara sie nie narzekac, ale w jej oczach wida¢ zmeczenie. Ta choroba wymaga od rodzicéw nieprzerwanej opieki nad
chorym dzieckiem. Wymaga wiele sit: zaréwno fizycznych, jak i psychicznych.

- Ludzie pytaja, jak to wszystko znosimy. Odpowiedz jest tylko jedna: Pan Bg nam pomaga. To On sprawia, ze cigzar
wazy tyle, ze da sie go udzwigng¢. Ciezko, ale sie da - ttumaczy Ania. - Duzo pomogta nam Oaza Rodzin. Nie mam
pretensji do Boga za to, co spotkato syna. Kochamy go takim, jakim jest. Ciggle czujemy obecno$¢ Boga przy nas.
Przynajmniej dwa razy w roku Stawek dostaje ataku dusznosci. Zwtaszcza przed Wielkanocg. W tym roku zamarzyto
nam sie pojecha¢ w tym czasie na rekolekcje. Biorgc pod uwage doswiadczenia z poprzednich lat, wydawato nam sie
to niemozliwe. Pomys$latam sobie wtedy: "Panie, jak bedziesz chciat...”. Ataku nie byto, a rekolekcje byty cudowne.
Cieszg sie z kazdej drobnostki, starajg sie by¢ razem w radosciach i smutkach. Te ostatnie zdarzajg sie zwlaszcza w
czasie kazdego pobytu Stawka w szpitalu. - Syn jest bardzo dzielny, bardzo chce zy¢. Podczas ostatniego napadu
dusznosci chwycit mnie za reke i zawotal: "Mama, ratuj Stawka” - Ania spuszcza gtowe. - Sama nic nie pomoge, ale
wiem, ze jest Kto$, kto czuwa nad nim.

Mukopolisacharydoza

- jest bardzo rzadko wystepujgcg chorobg przemiany materii. Dotyka jednego chtopca na 100 do 150 tysiecy
urodzonych. Polega na gromadzeniu sie w organizmie szkodliwych zwigzkéw zwanych mukopolisacharydami. Zwigzki
te uszkadzajg komorki i narzady ciata. W efekcie prowadzi to do wyniszczenia niemal catego organizmu dziecka.

Jest siedem typow tej choroby. Jednym z nich jest choroba Huntera, na ktérg cierpi wtasnie Stawek, bohater artykutu.
Nosicielkami choroby Huntera sg kobiety, ale chorujg chiopcy (z wyjatkiem bardzo rzadkich przypadkoéw, kiedy
choroba dotkneta dziewczynki). Pacjentdw i ich rodziny wspiera Stowarzyszenie Przyjaciét i Rodzin Dzieci Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne, kontakt Teresa Matulka, tel. (22) 715-33-19, www.mps.sart.pl
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