Pozwodlcie zy¢ Adasiowi - dramatyczny apel matki

MGéj syn umiera. | chociaz jest lek, ktéry mogtby uratowac jego zycie, wladze nie chcg nam pomaéc. WystaliSmy
bfagania do rzadu, ministra zdrowia i nie ma odpowiedzi. Nie obchodzi ich zycie mojego syna i 40 innych dzieci,
chorych na mukopolisacharydoze typ Il — méwi Czestawa Grulich (42 1.), mama 8-letniego Adasia chorego na MPS
typu Il z Bieréw koto Bielska.

U dzieci chorych na MPS organizm nie wytwarza enzymu, ktory rozktada wielocukry. One odktadajg sie w tkankach i
niszczag organizm.

- Adas$ jeszcze biega, ale za rok moze juz nie chodzi¢. Ma problemy z chwytaniem przedmiotéw, oddychaniem, budzi
sie w nocy z krzykiem, bo bolg go stawy i miesnie. Spimy razem, aby nie przegapi¢, czy méj syn nie bedzie miat
bezdechu — opowiada Czestawa Grulich. W domu w Bierach Adas jest otoczony wielkg mitoscig. Jeszcze 2 lata temu
nie byto tak Zle, dzisiaj porusza sie juz na paluszkach, bo przykurcze Sciegien nie pozwalajg inaczej. - Czasem
ptacze... nie moge sie pogodzi¢ z przeznaczeniem, wspominam inne chore dzieci, ktére odeszty - méwi mama
Adasia.

Lek na MPS nazywa sie Elaprase i w panstwach UE oraz w Polsce zostat dopuszczony do obrotu. Ale NFZ nie chce
go refundowagé, bo roczne leczenie kosztuje 1,5 min zt - zali sie mama Adasia. - Czy z powodu pieniedzy moje
dziecko musi umrze¢ - pyta pani Czestawa?
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