Adas z kazdym miesigcem czuje si¢ coraz gorzej. Wynaleziono lek, ktéry mégtby mu poméc, ale od miesiecy
urzednicy nie mog3g sie zdecydowadé, czy za niego zaptaca. - Nasze dziecko umrze, jesli nie dostanie tego leku
- btagaja o decyzje rodzice.

Adam Grulich z Bieréw koto Bielska-Biatej choruje na mukopolisacharydoze typu Il, nazywang chorobg Huntera.
Organizm chtopca nie produkuje enzymow rozktadajgcych niektore rodzaje cukréw; odkiadajg sie one w komadrkach,
niszczac je. To bardzo rzadka, dziedziczna choroba. W catej Polsce cierpi na nig garstka dzieci.

Choroba Huntera nieuchronnie prowadzi do $mierci - cze$¢ matych pacjentéw nie dozywa nawet kilkunastu lat. Adas
ma juz osiem lat. Z kazdym miesigcem czuje sie coraz gorzej. Cierpi z powodu potwornego bélu stawoéw, budzi sie z
krzykiem w srodku nocy. Ma coraz wieksze problemy z oddychaniem, rodzice muszg czuwac przez catg noc, bo
miewa bezdechy.

- Jeszcze chodzi i biega, ale jest juz duzo stabszy niz w ubiegtym roku. Po pokonaniu zaledwie paru schodéw dostaje
zadyszki, jakby przebiegt kilometr. Nie potrafi juz zapig¢ guzikéw, zawigzaé butéw, jego serce jest coraz bardziej
ostabione - mowi Czestawa Grulich, mama Adasia.

Mukopolisacharydoza niszczy wzrok, stuch, w przypadku Adasia takze komérki nerwowe w mézgu. Do niedawna
chorobe mozna byto powstrzymac tylko poprzez rehabilitacje. W styczniu tego roku pojawita sie nadzieja. Na terenie
Unii Europejskiej zostat dopuszczony do obrotu lek Elaprase. Substancja ta zastepuje brakujgcy enzym, pozwala na
tagodzenie przebiegu choroby. - Zmiany, ktére choroba zrobita w organizmie Adasia, juz si¢ by¢ moze nie cofng,
jednak dzieki stosowaniu tego leku choroba nie bedzie postepowac - ttumaczy matka chtopczyka. Lek mozna dostaé
tylko na recepte, a kuracja jest bardzo droga.

- Ludzie pytajg nas, dlaczego nie probujemy zorganizowac zbidrki na zakup leku dla wszystkich naszych dzieci.
Tymczasem to koszt nawet 1,5 miliona ztotych rocznie dla jednego dziecka, a lek trzeba przyjmowac¢ do konca zycia!
Zadna zbiorka nie pomoze, potrzebna jest decyzja urzednikéw o finansowaniu kuracji - wyjasnia Teresa Matulka,
szefowa Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne, matka dwojki chorych dzieci.
Rodzice na takg decyzje od miesiecy. - Wegrzy juz ratujg chore dzieci, robi to wiele innych krajow. A nasze dzieci?
Umieraja, czekajgc na decyzje urzednikdw - rozktada rece pan Stanistaw, ojciec Adasia.

Podobna sytuacja dotyczy dzieci z innymi rzadkimi chorobami, m.in. mukopolisacharydozg typu VI czy chorobg
Pompego. Stowarzyszenie wraz z innymi organizacjami zajmujgcymi sie rzadkimi chorobami - Stowarzyszeniem
Rodzin z Chorobg Fabry'ego oraz Krajowym Forum ORPHAN na rzecz Leczenia Choréb Rzadkich - wystato na
poczatku sierpnia list otwarty do m.in. Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia, premiera, prezydenta i
wszystkich parlamentarzystow. Bfagajg o szybkie podjecie decyzji. Na razie nie doczekali sie zadnej odpowiedzi.
Jednak urzednicy z Ministerstwa Zdrowia dobrze znajg ich sytuacje. Pawet Trzcinski, rzecznik ministerstwa, mowi, ze
byly prowadzone juz na ten temat rozmowy z NFZ-em. Na razie nie ma jednak zadnych ustaleh. Urzednicy ttumacza,
ze to nowy lek, nie ma jeszcze np. zadnych danych dotyczgcych efektéw jego wieloletniego stosowania.

- Kuracja jest niewyobrazalnie droga, a lek tagodzi skutki, ale nie leczy samej choroby - méwi Trzcifski. | zapowiada,
ze sprawa jest skomplikowana i szybkiej decyzji nie mozna sie spodziewac.

Rodzice chorych dzieci sg zatamani. Kilka lat temu stowarzyszenie walczyto o finansowanie leku stosowanego przy
leczeniu mukopolisacharydozy typu I. Udato sie, od 2003 roku lek jest finansowany. - Chtopiec, ktéry niemal nie
chodzit teraz tanczy, dostat sie na studia do Wroctawia - opowiada Matulka.

S3a przekonani, ze dla ich dzieci tez jest nadzieja na lepsze zycie. Rodzice przypominaja, ze w preambule
rozporzgdzenia Unii Europejskiej z 2000 roku jest mowa o tym, ze wszystkie panstwa cztonkowskie majg dazy¢ do
sytuacji, gdy chorzy na rzadkie choroby bez wzgledu na sytuacje ekonomiczng kraju majg zapewniony dostep do
terapii. - Dlatego poprosimy o pomaoc instytucje unijne. 12 wrzeénia bede w Brukseli na posiedzeniu komisji
europejskiej ds. chordb rzadkich - zapowiada Matulka. - Jesli przestaniemy walczy¢, nasze dzieci umrg. W
niewyobrazalnych cierpieniach, bo tak sie umiera na te straszng chorobe - dodaje.
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