NFZ skazuje Kamila na Smier¢
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| Co dzien patrzymy, jak nasz
Kamilek gasnie. Nie mamy juz
zadnej nadziei. Odebrano ja nam
— mowi Agnieszka Skarzynska z
Elblaga. Specjalny zespol lekarzy
ds. chorob rzadkich powolany
* przez NFZ po poltorarocznym
' leczeniu odebral chlopcu prawo
do terapii. W podobnej sytuacji
znalazlo si¢ oSmioro dzieci. Troje
z nich juz nie zyje.
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Kamil ma prawie 18 lat. Kiedy$ byt sprawnym, wesotym chtopcem. Dzi$ nie moze nawet
przyjmowaé pokarmoéw. Lada dzien lekarze majg mu wszczepic specjalng rurke, przez ktorg
bedzie karmiony.

Chtopiec cierpi na mukopolisacharydoze typu II (MPS II), bardzo rzadka chorobg
metaboliczng. Jej przyczyna jest blad genetyczny, w ktorego wyniku organizm nie produkuje
jednego z enzymow. Jego brak powoduje rozliczne uszkodzenia uktadu nerwowego, organow
wewnetrznych, zwyrodnienie kos$ci, pogrubienie skoéry, czego objawem jest zmiana rysow
twarzy.

Kamil lezy w 16zku, wokét aparatura medyczna. Spi, kiedy odwiedzamy panstwa
Skarzynskich w ich mieszkaniu w Elblagu. — Kupili§my to mieszkanie przy parku, zeby
Kamilek miat gdzie chodzi¢ na spacer — mowi pani Agnieszka.

Gdy chlopiec si¢ urodzit, nikt nie podejrzewat, ze jest chory, i to nieuleczalnie. Nawet lekarze
nie zauwazyli nic niepokojacego. Zaczat siedzie¢c w 6smym miesigcu zycia. Trzy dni po
ukonczeniu roku zrobil pierwsze kroki. — Dopiero kiedy poszedt do przedszkola, pojawity si¢
pierwsze objawy choroby — wspomina Skarzynska. Poczatkowo wygladaly niewinnie:
chlopiec stronit od innych dzieci, jakby bujat w obtokach, miat za mato sprawng raczke,
rodzice zacze¢li wedrowke po lekarzach. Zrobili wszystkie mozliwe badania i nikt nie potrafit
postawi¢ diagnozy. Dopiero w Centrum Zdrowia Dziecka rozpoznano mukopolisacharydoze
typu II Hunter, w skrocie MPS 1.

— To bardzo rzadka choroba, zdiagnozowanie jej jest bardzo skomplikowane — wyjasnia
Teresa Matulka, szefowa Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoz¢ i Choroby
Rzadkie. W Polsce na MPS cierpi ok. 100 os6b.

W Centrum Zdrowia Dziecka Skarzynscy ustyszeli od lekarzy stowa, ktore zabrzmiaty jak
wyrok $§mierci: ,,Niestety nie umiemy tego leczy¢”.

Chlopiec dorastat, a choroba z wiekiem postepowata. Kamilek poszedt do przedszkola
integracyjnego. — Spiewal piosenki, deklamowat wierszyki — opowiada Skarzynska i
usmiecha si¢ do swoich wspomnien. Kiedy chtopiec miat 6 lat, mama zaczg¢ta go uczy¢ liter.
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Zdazyt dojs¢ do B. Wtedy zaczatl cofac si¢ w rozwoju. W wieku 10 lat przestat méwic. Rok
p6zniej rodzice kupili mu wozek.

Nadzieja pojawila si¢ w 2008 r. Po wielu petycjach, a nawet demonstracjach przed
Ministerstwem Zdrowia lek Elaprase (kilka lat wczesniej zarejestrowany w Unii Europejskiej)
zostat wprowadzony do leczenia w ramach specjalnego programu terapeutycznego.

— Cieszylis$my si¢ bardzo, cho¢ wiedzieliSmy z m¢zem, ze ten lek cudow nie zdziata — mowi
pani Agnieszka. Przez pierwsze miesigce rodzice wozili dziecko co dwa tygodnie do
Warszawy. Potem specyfik podawano Kamilowi w szpitalu w Elblagu.

Po pottora roku wyniki si¢ poprawity, watroba i §ledziona wrocity do rozmiaréw w granicach
normy, nawet poprawity si¢ rysy twarzy chilopca. — Kiedy przychodzitam do pokoju, to
wodzil za mng wzrokiem — wspomina jego mama.

Wiosng 2011 r. na Skarzynskich spadl grom z jasnego nieba. — Pojechalem z Kamilkiem do
szpitala na podanie leku. Tam dowiedziatem si¢, ze za dwa tygodnie dostanie lek po raz
ostatni — opowiada $ciszonym glosem Jan Skarzynski. Dodaje: — Zadzwonitem do Zony. Nie
mogla uwierzy¢. Potem przyszto oficjalne pismo: ,,Zesp6l Koordynacyjny ds. Chorob
Ultrarzadkich podjat decyzje o wylaczeniu z programu terapeutycznego [...] pacjenta
Skarzynskiego Kamila”. Powdd: ,brak udokumentowanej poprawy w stanie klinicznym
pacjenta”.

Nie pomogly odwotania, listy i petycje. Tym razem wyrok byl nieodwotalny. — Wolatbym,
zeby pottora roku wezesniej odmowiono Kamilkowi terapii. Przeciez lekarze wiedzieli, ze w
tym wypadku nie ma mowy o znacznej poprawie zdrowia. Wziglbym to jako$ na klate. A tak
dali nam nadziej¢, a potem brutalnic ja odebrali mowi z zalem ojciec Kamila.
Teraz choroba u dziecka postgpuje coraz szybciej. Chlopiec cierpi, a rodzice zostali
praktycznie bez pomocy. Dostaja 150 zt miesiecznie na opiekg. Co mozna z tym zrobic
rozklada rgce Skarzynska.

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze walczy, aby — podobnie jak na Zachodzie
— nie mozna bylo odwotaé raz przyznanej terapii. A w sytuacji, kiedy stan pacjenta nie rokuje
poprawy, zamiast kierowa¢ §rodki na leki, mozna byto pomde im godnie przezy¢ ostatnie dni.
— To nieludzkie. Kiedy w USA lub w krajach Unii raz przyzna si¢ podawanie leku, decyzji
nie wolno zmienia¢ do konca leczenia — moéwi Teresa Matulka, szefowa Stowarzyszenia
Chorych na Mukopolisacharydozg¢ i Choroby Rzadkie.
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