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Jedni jeszcze walczg z biurokracjg, drudzy od razu zbierajg pienigdze.
Wyreczajg panstwo w obowigzku ratowania najstabszych

Elzbieta Turlej

Niektdrzy nie tracg czasu na wojowanie
Z biurokracja, tylko natychmiast po zdiagno-
zowaniu u dziecka choroby zaczynaja zbidrke
pieniedzy. Inni dziatajg dwutorowo: szarpia sie
z urzednikami, ale tez organizuja akcje pomo-
cowe, walczg o jeden procent z podatku. Jesz-
cze inni zrazili sie, przestali prosic. Zamykajg
sie w klatce choroby dziecka i usitujg zastgpié
mu lekarza, terapeute, psychologa. Wszyscy,
chcac nie chcac, wyreczajg panstwo w obo-
wigzku ratowania najstabszych — chorych dzie-
ci. Nie maja wyjscia. Stawkg jest zycie. Dla ro-
dzicow bezcenne, dla urzednikdw przeliczane
na ztotowki.

Najczesciej na pomoc innych ludzi zdani
sg rodzice dzieci z chorobami rzadkimi, ktére
wedtug nomenklatury europejskiej wystepuja
w populacji rzadziej niz u jednej na 2 tys. osob.
Dotychczas zdiagnozowano niemal 8 tys. ta-
kich schorzen.

W Europie na choroby rzadkie cierpi
ok. 6% spoteczenstwa, czyli ponad 30 min
osob. W Polsce choroby te dotykaja kilka-
dziesigt tysiecy pacjentéw, 75% z nich to
dzieci.

MARCIN SPOREK

Na leczenie za 120 tys. euro
zebrano prawie
304 tys. zt i 900 euro

Rodzice dwuipodfletniego Marcinka
majg szczescie. Neuroblastome, najcigz-
szy nowotwar ztosliwy wieku dzieciece-
go, wykryto u niego pozno, ale w pore
przeszedt chemioterapie ratujaca zycie.
To po pierwsze. Po drugie, mimo strachu
o synka wiedzg, ze aby wygra¢ z rakiem,
muszg réwniez stawi¢ czota biurokracii.
Czyli: przeskoczy¢ niemoc panstwa i do-
sta¢ sie na terapie przeciwciatami anty-
-GD2 do kliniki w Greifswaldzie w Niem-
czech. Nowotwér wraca, a leczenie
prowadzone w ramach europejskiego
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Rodzice Marcinka
Sporka wiedzg, ze
aby wygra¢ z rakiem
muszg rowniez sta-
wic czota biurokraciji.

programu  badawczo-terapeutycznego
zwigksza szanse przezycia 0 20%.

Jeszcze do 2006 r. Marcinek mogtby
skorzystac z podobnej terapii bezptatnie.
Niestety, po wprowadzeniu dyrektywy
unijnej okazalo sie, ze nasz system nie
wspotgra z europejskimi  przepisami.
Urzednicy do dzi$ nie opracowali nie-
zbednych procedur i w rezultacie Polska
jako jeden z nielicznych krajow UE jest
wytaczona z europejskiego programu
terapii neuroblastomy. Fakt, ze rodzice
Marcinka trafili na blogi ludzi, ktérym
udato sig — odptatnie — dosta¢ do takiego
programu w Niemczech, to trzeci dowod
na to, ze majg szczescie.

Leszek Chojnecki, tata ocalonego
Kuby, z racji doswiadczenia nazywany

profesorem Facebooka, przekonaf ich,
ze lepiej nie czekaé bezczynnie. Wysyta-
nie présb o refundacje leczenia, ktérego
nie ma w koszyku $wiadczen, pochto-
nie czas i energie. Musiatby sig zdarzy¢
cud, zeby NFZ zgodzit sie na wytozenie
120 tys. euro na terapie, ktora jest w fa-
zie badan. Skoro Kuba Chojnecki i inny
chtopczyk, Oliwier Przybek, nie wzruszyli
serc urzednikéw, dlaczego miafoby sie
to uda¢ Marcinkowi? Dzieki temu pan-
stwo Sporkowie nie marnowali cennego
czasu, tylko zaczeli akcje zbierania pie-
niedzy. Pewnie, ze najlepiej bytoby wy-
jac je, ot tak, z kieszeni i nie wychodzi¢
ze swoim cierpieniem do ludzi, ale ich
oszczednosci to zaledwie kropla w mo-
rzu. Dlatego wzorem innych walczacych



Zakladajq blogi,
konta na Facebooku,
docieraja do stowa-
rzyszen, ktére majq
uprawnienia do zbie-
rania funduszy. Sami
pisza do mediow.

rodzicéw zatozyli blog i konto na Face-
booku, dotarli réwniez do stowarzysze-
nia, ktére ma uprawnienia do zbierania
funduszy. Szybko przyzwyczaili sie do
zycia miedzy dwoma $wiatami — z jed-
nej strony, choroby synka i zwigzanych
Z nig wizyt w szpitalu, z drugiej, do spo-
tkan z ofiarodawcami, odpisywania na
mejle, pomocy w organizacji koncertéw
charytatywnych. Sg zmeczeni, ale to do-
bre zmeczenie. Czuja, ze tu, w odréznie-
niu od pozbawionej sensu walki z pan-
stwem, co$ od nich zalezy.

O wsparciu udzielonym przez nie-
znanych ludzi opowiadajg, podobnie
jak inni rodzice ciezko chorych dzieci,
w kategoriach cudu. Cudem byfo to, ze
o pomoc Marcinkowi poprosili na swo-
ich facebookowych profilach Majka Je-
zowska, Piasek, Otylia Jedrzejczak i paru
innych celebrytéw. Cudem tez byto, ze do
ich domu wpadta z wizytg Justyna Kowal-
czyk. Jej zdjecie zMarcinkiem pojawito sie
potem w jednej z ogdlnopolskich gazet,
a licznik pieniedzy na koncie ruszyt z ko-
pyta. Ludzie wpfacali po kilka tysiecy, ale
tez po kilkadziesiat ztotych. Kazdy grosz
cieszyt tak samo, a listy i mejle wzruszaty:
,Czes¢ Marcinku. Mam na imie Mateusz
i mam siedem lat. Mam braciszka, kt6ry
tez ma dwa latka, i nie chciatbym, zeby za-
chorowat. Moja mama opowiedziata mi
o Tobie i chce Ci troszeczke pomdc. Daje
Ci z mojej skarbonki 100 ztotych, niech Ci
pomogy”.

Przez ostatni rok walki o zdrowie Mar-
cinka jego rodzice nauczyli sie czerpac
energie z takich listéw i nie marnowac
jej na zal, ze siedmioletni Mateusz wyre-
cza panstwo. Pewnie, ze czasem zdrowy
rozsadek podsunie mysl, ze wszystkim
opfacatoby sie wprowadzenie przepiséw
umozliwiajgcych podobng terapie w Pol-
sce. Ale po chwili przychodzi refleksja,
ze skoro stawni polscy onkolodzy dzie-
ciecy starajg sie o to bez skutku, co moze
zrobi¢ $miertelnie zmeczony rodzic cho-
rego dziecka. Na walke z niewydolnym
systemem przyjdzie moze czas, kiedy
uda sie uratowa¢ Marcinka.

Yo

Vanessa Nachab'e-Grzybowska, mama Ignacego i Mauryce
chorych na encefalopatie, pokazuje innym mamom, =
ze z chorymi dzie¢mi nie trzeba zamykac¢ sie w domu:

SPYCHOLOGIA DO NICZEGO NIE PROWADZI

VANESSA NACHABE-GRZYBOWSKA,
prezeska Fundacji Dzielna Matka, mama Ignacego i Maurycego
chorych na encefalopatie, rzadka chorobe mézgu

Mam takie marzenie: rodzice chorych dzieci pracuja, maja swoje pasje,
dazg do samorozwoju. Zyja z podniesiona gfowa, bez leku o jutro, potrafia
cieszy¢ sie drobnymi sukcesami swoich dzieci. | - co najwazniejsze — nie upra-
wiajg tzw. zawodowego zebractwa rodzinnego. Nie muszg, bo panstwo daje
im wystarczajgco duze wsparcie. To tylko marzenie. Z wtasnego do$wiadcze-
nia wiem, ze ciggle trzeba wyciagac reke po to, co sie nalezy. Z roku na rok
jest coraz gorzej. Matka chorego dziecka idzie np. do przychodni z pytaniem
o rehabilitacje z dowozem. Styszy, ze nie ma szans, gdyz placéwka nie pro-
wadzi rehabilitacji domowej — NFZ nie ptaci. Tymczasem NFZ odbija piteczke,
twierdzac, ze to placowka nie chce realizowac terapii. | co z tego, ze kazdemu
choremu dziecku nalezy sig rocznie 70 godzin darmowej rehabilitacji, jesli nikt
nie chce jej prowadzi¢? Efekt jest taki, ze coraz wiecej dzieci nie jest poddawa-
nych rehabilitacji. A wszyscy, od dyrektora przychodni poczgwszy, przez wéjta
gminy, na NFZ oraz resortach zdrowia i edukacji skonczywszy, odpowiadaja:
to nie nasza sprawa.

Moim marzeniem jest wprowadzenie konkretnych rozporzadzen i ustaw,
ktore uporzadkuja potrzeby rodzin oséb niepetnosprawnych. Dlatego musimy
zna¢ swoje prawa, egzekwowac je, a kiedy sie nie udaje, zagda¢ wszystkiego
»na pismie”. To zadanie jest chyba najskuteczniejszym batem na urzednikow,
a my jako fundacja mamy dla rodzicow jeszcze pare innych sposobow egze-

Qwowania swoich praw. /
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ELIZA BANICKA

Ponad 600 tys. zt rocznie
na terapie lekiem Zavesca

Dariusz Banicki, tata 12-letniej Elizki,
u ktorej stwierdzono chorobe Nieman-
na-Picka typu C, przez ostatnie trzy lata
zyje z wyciagnietg reka. Nie chce, ale
musi prosi¢ o pomoc, bo jedyny lek,
ktéry pomaga corce, preparat Zavesca,
zostat wprawdzie zarejestrowany przez
Komisje Europejska, ale NFZ go nie
refunduje. Sciaga go wiec z jednej na
catg Polske hurtowni i co miesiac - za
posrednictwem fundacji — przelewa na
jej konto 36 tys. zt. Tyle kosztuje jedno
opakowanie, ktére Elizce wystarcza na
21 dni. Ostatnio na spotkaniu z wice-
ministrem zdrowia uslyszat, ze to ban-
dycka cena i nie wypada prosi¢ pan-
stwa, zeby wydawato takie pienigdze
na grupke dzieci, ktére nigdy w petni
nie wyzdrowiejg. Dariusz stara sie pa-
nowa¢ nad emocjami, ale wtedy nie
wytrzymat. Podsunagt wiceministrowi
pustq kartke i poprosit, zeby napisat, na
ile wycenia ludzkie zycie. To, ze wracat
do domu z pustg kartka, wcale go nie
ucieszyto. Po latach walki z panstwem
nauczyt sie, ze nawet jesli uda mu sig
przekonaé¢ urzednikéw, to wystarczy
zmiana ekipy rzgdzacej albo przepisow,
zeby jego starania obracity sie wniwecz.

Po raz pierwszy przerobit to tuz
przed $miercia syna, Michata, po-
dobnie jak Elizka dotknigtego choro-
ba Niemanna-Picka typu C. Choroba
wytaczata po kolei wszystkie procesy
zyciowe mozgu chtopca, a Dariusz usi-
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towat wygra¢ z czasem i urzednikami.
Wiedziat o zbawiennej mocy zaveski,
prowadzit goraczkowag koresponden-
cje z przedstawicielem handlowym
firmy, NFZ, Ministerstwem Zdrowia...
Kiedy wreszcie udato mu sie dostac
zgode na import docelowy i refundacje
leku w ramach farmakoterapii niestan-
dardowej i brakowato tylko jednego
podpisu, kto$ zauwazyt, ze pieczatka
na dokumentacji Ministerstwa Zdro-
wia jest niewazna. Wszystko poszio do
kosza, a on musiat zaczyna¢ zbieranie
dokumentéw od poczgtku. Ale choro-
ba nie zamierzata czeka¢ na wtasciwg
pieczatke. Michaf, ktory przestawat
chodzi¢, potem mowi¢, przetykac, za-
czgt mie¢ problemy z oddychaniem.
Zmart w wieku 14 lat.

Stawka jest zycie.

Dla rodzicow bezcenne,
dla urzednikow
przeliczane na ztotowki.

Wkrotce okazato sig, ze choroba
siega rowniez po Elizke. Wtedy Banic-
cy zrozumieli, ze nie moga po raz ko-
lejny zostawi¢ zycia dziecka na urzed-
niczej tasce. Dariusz nie zamierzat
rezygnowac¢ z walki o refundacje leku,
ale postanowit robi¢ to w inny sposob.
Gtoséno, wiaczajac w to media, otwie-
rajgc swoj dom dla wszystkich, ktorzy
decydowali sie pomdc. Oboje z zong

Rodzice Elizy Banickiej nauczyli sig,
ze nawet jesli przekonajg urzednikdw,
to wystarczy zmiana ekipy rzadzacej
albo przepiséw, zeby ich starania
obrocity sie wniwecz.

wiedzieli, ze czeka ich dfuga batalia,
a Elizka musi juz zacza¢ terapie. Dla-
tego schowali wstyd do kieszeni i ru-
szyli ze zbieraniem $rodkéw w ramach
jednego procenta, poprzez blog i ak-
cje na Facebooku. | tak jak rodzicéw
Marcinka spotykaty ich cuda w posta-
ci koncertéw i eventow, np. ostatniej
ogolnopolskiej akcji ,Szyjemy lalki dla
Elizy” - szycia szmacianek i wysytania
ich do warszawskiego ,centrum do-
wodzenia”, skad trafiaja na Allegro.
Dzieki wptywom z podobnych dziatan

lle trzeba mie¢
podtosci, zeby méwié,
ze choroba jest karg
za grzechy, wstydem,
z ktorym nie wolno sie
obnosic¢.

ich cérka od trzech lat bierze zavesce,
a ta stawia tame chorobie. Elizka nie
tylko chodzi i mowi, lecz takze - jak
zapewniajg jej nauczyciele — rozwija
sie intelektualnie. Widzi, co sie wokof
niej dzieje, i na swoj sposob stara sie
wigczy¢ w walke o swojg przysziosé.
Nawet jesli jedyne, co moze zrobi¢, to
usmiecha¢ sie i zapewnia¢ tate: nie
martw sig, ja bede zdrowa. A minister-
stwo, poganiane przez Dariusza, nadal
pracuje nad objeciem pacjentow pro-
gramem lekowym, w ramach ktérego
beda dostawac zavesce za darmo...

Wszystko sie odwleka z powodu
papierologii. Ostatnio sprawa trafita
do AOTM (Agencji Oceny Technologii
Medycznych), ktéra ma przygotowaé
rekomendacje dla leku. Dariusz nie
rozumie, jakiego odkrycia na miare
Swiatowg chcemy dokona¢, skoro
w 43 krajach zavesca zostata uznana
za jedyny lek w chorobie Niemanna-
-Picka. | w odréznieniu od rodzicow
Marcinka przyznaje, ze kiedy mysli
o tzw. panstwie opiekunczym, czu-
je wsciektosé. Moze to i dobrze, bo
oprocz bezgranicznej mitosci do corki
wiasnie ta wsciekto$¢ napedza go do
walki z biurokracja.



DAWID ZAJCZYK

Ponad 20 tys. zt rocznie
w sprzecie i lekach

Dorota Buczynska, mama 20-letnie-
go Dawida chorego na najgorszg postac
czterokonczynowego porazenia mozgo-
wego, nie czuje juz wsciektosci. Przerobita
wszystko to, co rodzice Marcinka i Elizki.
Czuta zal do panistwa, kiedy okazato sie, ze
kazda rzecz musi wydrapywac pazurami,
niczego nie dostanie za darmo. Przerobi-
ta pobudzajgcg do dziatania niezgode na
lekcewazenie ze strony urzednikoéw, cheé
walki o godne chorowanie syna, wreszcie
euforig, kiedy na wtasng reke udato jej sie
znalez¢ sposob leczenia. Trwajgca prawie
pie¢ lat praca metodg Domana koszto-
wata, ale byta warta swojej ceny — Dawid
otworzyt sie na bdl, dzwieki, kolory, smaki.
Weczesniej niedostepny i nieodgadniony,
teraz wreszcie krzywit sig, ptakat, usmie-
chat, protestowaf, a Dorota zrozumiata,
ze nawet najbardziej chore dziecko moz-
na pobudzi¢ do zycia. Niestety, réwnie
szybko zrozumiata, ze w $wiecie, na ktory
otworzyta syna, nikomu oprdcz niej i ro-
dziny na nim nie zalezy. Kiedy wystapita
z prosba o rehabilitacje, ustyszata, ze na-
lezg sig mu tylko dwie sesje tygodniowo.
Za mato. Aby Dawid nadal czut i rozumiat,
potrzeba codziennych ¢wiczen, a to kosz-
tuje wiecej niz renta syna. Dlatego przeszta
odpowiedni kurs masazu i dzien w dzien
pobudzata do ruchu miesnie dziecka. Na-
uczyta sie tez wyrecza¢ niedostepnych
neurologdw (w jej przychodni przez trzy
miesigce nie byfo neurologa), zbyt zajete
pielegniarki i pogotowie, ktére nie doje-
dzie na czas, kiedy syn ma kolejny tego
dnia atak padaczki. Gdy okazato sig, ze

Dorota Buczyrnska, mama
20-letniego Dawida, szybko
zrozumiata, ze wszystko musi
wywalczy¢ sama, niczego nie
dostanie za darmo.

na materac do ¢wiczen, jak na wszystko,
trzeba czeka¢, wystarata sie o uzywane
materace gimnastyczne ze szkoty. Dzigki
umiejetnosci oklepywania, wymiany son-
dy czy karmienia za pomoca gastrostomii
mogta utrzymac przy zyciu syna, ale nie
mogta utrzymac siebie i corek.

Na prace nie starcza czasu. Nie starcza
go tez na pisanie skomplikowanych po-
dan o zwrot pieniedzy za leki dla Dawida

Rodzice nie moga
zostawié zycia dziecka
na urzedniczej fasce.

czy dofinansowanie na zakup sprzetu,
ktory poprawi jakosé jego zycia. A nawet
jesli uda sie napisac takie podanie, to kac
po wizycie urzednika trzyma kilka dni. Tak
jak po inspekcji pani z MOPS, ktéra miata
zaopiniowac jej prosbe o wozek z pioni-
zatorem. Pytata: a po co muto? Co muto
da? Nie lepiej da¢ sobie spokd¢j? Jemu to
przeciez i tak nie pomoze, a pani zagraci
sobie mieszkanie. Dorota moze i poszta-
by na wojne z urzedniczka, napisata skar-

ge, ale szkoda jej czasu na szarpanine.
Takie wojenki zabierajq sife, a ona potrze-
buje jej na jeszcze wiele, wiele lat.
Dlatego, aby mie¢ energie do po-
mocy Dawidowi, postanowita przede
wszystkim poméc sobie. Wiedziata, ze
nawet tu musi wyreczy¢ panstwo, kto-
re takie jak ona, matki nierokujgcych
dzieci, ma w nosie. Zamknieta przez
24 godziny na dobe w klatce choroby
syna postanowifa poszuka¢ podobnych
do siebie i znalez¢ w nich wsparcie. Mto-
da lubelska Fundacja Oswoi¢ Los wyda-
wata sie skrojona na jej miare. Oferowata
spotkania w przestrzeni wirtualnej, na fo-
rach, ale tez w realu. Pomagata w zaku-
pie lekow, na ktére nie starczato z renty
Dawida (597 1) i zasitku pielegnacyjnego
(153 zt). Wystarczyto napisa¢ mejl i Da-
wid dostat specjalng sakwe do siedzenia
— cudo warte ponad 600 zt. W tym roku
na spotkaniu stowarzyszenia w Kazimie-
rzu Dorota poczuta cos$ jeszcze - los jej
i jej syna jednak kogos$ interesuje. A to,
ze tym kim$ nie sg urzednicy czy stuzba
zdrowia, juz nie ma dla niej znaczenia.
Dzi$ na sama mysl o panstwie opiekun-

czym chce sie jej tylko $miac.

NIE ZAMYKAJMY DOSTEPU DO TERAPII

PROF. WALENTYNA BALWIERZ,
kierownik Oddziatu Onkologii i Hematologii Dzieciecej
Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie

biataczke limfoblastyczng i szpikowg oraz ztosliwe nowotwo-
ry kosci i tkanek miekkich). Dlatego pilng sprawa jest wprowa-
dzenie w naszym kraju nowych regulacji prawnych, a do czasu
uchwalenia odpowiedniej ustawy trzeba jak najszybciej zastoso-
wac czasowe rozwiazania, aby nowe programy leczenia dzieci
Z chorobami nowotworowymi, bedace niekomercyjnymi bada-
niami klinicznymi, mogty by¢ niezwtocznie wprowadzane.

Z moich dotychczasowych doswiadczer wynika, ze najbar-
dziej zaangazowani w te czynnosci sg przede wszystkim lekarze
onkolodzy i rodzice chorych dzieci. Mozemy réwniez liczy¢ na
wsparcie Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego.
Od 2003 r. prowadze dziatania majgce na celu umozliwienie
stosowania przeciwciat anty-GD2. Martwi mnie nie tylko brak
korzystnych rozwigzan dotyczacych mozliwosci prowadzenia
niekomercyjnych badan klinicznych, lecz takze pogarszajace
sie finansowanie onkologii dzieciecej oraz zagrozenie redukcjg
etatow lekarskich, pielegniarskich i innych w oddziatach onko-
logii i hematologii dziecigcej. Mimo to nie poddajemy sie i ocze-
kujemy pozytywnych decyzji ze strony Ministerstwa Zdrowiaj

Dzieci z nowotworami — takie jak opisany w tekécie Marcin
Sporek — powinny by¢ leczone w mozliwie najlepszy sposoéb.
Réwniez w ramach prowadzonych na catym S$wiecie nieko-
mercyjnych, czyli akademickich, badan klinicznych. Niestety,
po wejsciu w zycie dyrektywy Unii Europejskiej (2006 r.) dzieci
w Polsce majg ograniczony dostep do takich programoéw. Bra-
kuje odpowiednich regulacji prawnych dotyczacych badan nie-
komercyjnych, ktore obecnie podlegaja podobnym regulacjom
jak komercyjne. Istnieje obawa, ze w przypadku pacjentéw ob-
jetych leczeniem w ramach badania klinicznego NFZ nie bedzie
finansowat standardowego diagnozowania i terapii choréb no-
wotworowych ani leczenia powikfan. Cierpig na tym chorzy nie

Qlko na neuroblastome, ale tez na inne nowotwory (m.in. ostra
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TERESA MATULKA

Kilkadziesiat tysiecy ziotych
rocznie dla chorych

Teresa Matulka, szefowa Stowarzy-
szenia Chorych na Mukopolisacharydo-
ze i Choroby Rzadkie, nie ma pojecia, na
ile wyceni¢ jego dzialania. Przypuszcza,
ze dzieki jej staraniom w panstwowe;j
kasie zostaje do kilkudziesieciu tysiecy
ztotych rocznie. W stowarzyszeniu jest
500 rodzin. W tym 30 chorych na choro-
be Hallervordena-Spatza, ktdrzy muszg
wydawaé po ok. 1,4 tys. zt miesiecznie
na jedyny dostepny na rynku lek. Pan-
stwo go nie refunduje, cafa nadzieja
w Teresie Matulce. Dobrze, jesli zmecze-
ni walka rodzice maja jeszcze site o te
pomoc prosi¢. Gorzej, kiedy wyniszczo-
ne przez lata bojéw rodziny podupada-
ja. Wymierajq jak rodzina pani Elzbiety,
70-latki, ktéra niedawno pochowata
meza i jedynego zdrowego syna, ofiare
wypadku samochodowego. Zostata jej
dwdjka chorych, czterdziestoparoletnich
dzieci. Wywileka je codziennie na spacer,
usadza na wozkach, potem weciaga z po-
wrotem do domu. Nikt nie pomaga, nikt
nie daje nadziei, ze ta historia moze mie¢
happy end. Wolontariusze, owszem,
przychodzg, ale réwnie szybko odcho-
dzg, bo mato kto jest w stanie wytrwac
w takim koszmarze. Jedynym jasnym
punktem jest to, ze pani Elzbieta jeszcze
nie zwariowata.

Teresa Matulka zna historie kobiet,
ktére po kilkudziesigciu latach walki
z biurokracja, staran o refundacje lekow,

Teresa Matulka — prezes Stowarzy-
szenia Chorych na Mukopolisachary-
doze (MPS) i Choroby Rzadkie.

rehabilitacji i sprzetu poddawaly sie. Pity,
popetniaty samobdjstwo, zabijaty siebie
i chore dzieci. Przygnebiata je nie tylko
obojetnos¢ panstwa, lecz takze ludz-
ka podtosc, ktéra pozwala mowi¢, ze
choroba jest karg za grzechy, wstydem,
z ktorym nie wolno sie obnosi¢. Z po-
dobng podfoscig spotkali sie na swoim
blogu rodzice Marcinka Sporka, tyle ze
w ich przypadku wystarczyto wigczyé
moderowanie wpiséw. Real rzadzi sig
innymi prawami.

Jednak nawet w morzu nieszczescia
i bezradnosci rodzicéw dzieci cierpia-
cych na choroby rzadkie zdarzajg sie
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cuda. Na organizowanej przez stowa-
rzyszenie miedzynarodowej konferen-
cji, na ktérag Teresa Matulka zaprasza
specjalistéw z USA, ze Szwecji, z Nie-
miec, Anglii i Holandii, pojawita sie ko-
bieta z dwdjkg dorostych juz dzieci, kto-
re wedtug pobieznej diagnozy lekarza
rodzinnego od ponad 30 lat cierpiaty
na porazenie mozgowe. Zaden z kolej-
nych zajmujacych sie nimi lekarzy nie
wpadt na pomyst przeprowadzenia
doktadnych badan. Obecnej na konfe-
rencji specjalistce z Rosji wystarczyto
jedno spojrzenie. Poprosita: przeslijcie
mi do Moskwy probke krwi, zrobie ba-
dania. Po kilku tygodniach okazato sig,
ze dzieci choruja na leukodystrofie me-
tachromatyczna. To choroba tak samo
nieuleczalna, ale jej skutki mozna zta-
godzi¢ odpowiednig terapia i rehabilita-
cja, wiec Teresa Matulka po raz kolejny
wyrecza panstwo, zatatwiajac dla nowo
zdiagnozowanych inhalator, koncentra-
tory tlenu, ssaki, sprzet do hydromasa-
Zu i ozonoterapii.

O podobnych historiach, w ktérych
panstwo odwrécito sie od rodzicow
chorych dzieci, moze moéwi¢ godzina-
mi. | tylko raz w ciggu 20 lat dziatania
w stowarzyszeniu panstwo jej nie za-
wiodto: wydeptata wtasng sciezke do
Ministerstwa Zdrowia i — gtéwnie dzigki
min. Ewie Kopacz - wywalczyta wprowa-
dzenie bezptatnej enzymatycznej terapii
zastgpczej dla chorych na mukopolisa-
charydoze typu | (zespot Hurlera), typu
Il (zespdt Huntera), typu VI (Maroteaux-
-Lamy) oraz chorobe Pompego.

Niestety, wiara w panstwo wrdcita na
krétko. NFZ powotatf zespét kwalifikujacy
do leczenia. A ten, jak mowi Teresa Ma-
tulka, spotyka sie co kwartat chyba tylko
po to, zeby odsung¢ kolejne dziecko od
terapii. Powod: brak skutecznosci lecze-
nia. W ten sposob z rozpoczetej kuracji
zostato wykluczonych dziesiecioro ma-
tych pacjentéw. Do dzis przezyfa tylko
trojka, ale ging w oczach. Teresa Matul-
ka przyznaje, ze ta zawiedziona nadzie-
ja podciefa jej na moment skrzydta, ale
szybko otrzasneta sie z depres;ji i skupita
na wydeptywaniu nowej sciezki. Wal-
czy o kontynuacje odbieranego matym
pacjentom leczenia, o specjalistyczng
opieke medyczng, podniesienie rent
dzieci do co najmniej 1000 zt i takg samg
kwote na zasitek dla opiekujacych sie
nimi rodzicow. Wydaje sie to nierealne,
ale szefowa Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Rzad-
kie chyba jest niereformowalna, bo ma
nadzieje, ze jeszcze za jej zycia sie uda.

Elzbieta Turlej
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