Rodzice matych pacjentéw z chorobami rzadkimi szykuja si¢ do protestu w Centrum Zdrowia Dziecka.
Beda broni¢ zawieszonej profesor Anny Tylki-Szymanskiej. Dyrekcja szpitala uznata, ze lekarka jest
odpowiedzialna za liczne nieprawidlowosci w dokumentacji medyczne;.

Justyna Matulka z trudem si¢ porusza. Sa dni, kiedy bol w migéniach jest tak ogromny, ze dziewczyna nie
moze wstac z tozka.

- Jestem chora na mukopolisacharydoze typu IV A. Moja choroba atakuje kosci gldwnie kregostup i stawy
kolanowy i biodrowy - opowiada Justyna.

Jej choroba jest ultra rzadka. Od pigtnastu lat dziewczyna byla leczona przez Anne¢ Tylki-Szymanska,
profesor z Centrum Zdrowia Dziecka. Jednak na poczatku lutego profesor zawieszono.

- W najgorszych snach si¢ nie spodziewalam, ze pani profesor zostanie odsuni¢ta. Zawsze myslalam, ze ten
lekarz bedzie ze mng, ze jesli cos$ si¢ stanie matce, to bede mogta do niej zadzwonic i si¢ poradzi¢ - dodaje.
Pigcioletnie blizniaczki z .odzi - Natalia i Wiktoria, rowniez choruja na mukopolisacharydozg. Na chorobg
nikt nie wynalazt jeszcze lekarstwa. Z cierpieniem dzieci, jak i rodzicow réwniez pomagata walczy¢
profesor Szymanska.

- To byta jedyna osoba, jedyny lekarz, moim zdaniem w kraju, ktory najwiecej o tej chorobie wie, ma to
wszystko w jednym paluszku od A do Z i jest najbardziej kompetentnym lekarzem, ktory mogl pomoc moim
dzieciom - mowi Agnieszka Szulc, mama Natalii i Wiktorii.

Rodzice oburzeni

Zawieszenie lekarki wywotato oburzenie stowarzyszen chorych na choroby rzadkie. Pacjenci 1 ich rodziny
uwazajg, ze odebrano im najwazniejszg osobe w ich leczeniu Profesor dostata od dyrekcji zakaz
przyjmowania pacjentéw. Dlatego stowarzyszenia rodzicOw dzieci chorych na choroby rzadkie zasypaly
szpital w Miedzylesiu pismami.

Dyrekcja si¢ broni

Dyrekcja szpitala odpiera zarzuty rodzicéw, a w pisSmie skierowanym do stowarzyszen podaje powody
swojej decyzji. - Odsunigcie od przyjmowania pacjentow zwigzane jest z zaniedbaniami Pani Profesor w
wykonywaniu obowigzkoéw stuzbowych(...) niejasnosci w sposobie podejmowania decyzji klinicznych,
skutkujacych wydatkowaniem ogromnych $§rodkéw publicznych - czytamy w nim.

Na specjalnie zwotanej konferencji prasowej, dyrekcja tylko potwierdzita swoje stowa. Kwoty, ktore
wydajemy to sg miliony zlotych. Niestety tu bylo niedopatrzenie, ktore skutkowato tym, ze ci pacjenci,
ktorzy mieli szanse leczenia wcze$niej go nie dostali - przekonywat na specjalnie zwotanej konferencji
Jacek Garlinski, wicedyrektor Centrum Zdrowia Dziecka.

Sama zainteresowana nie mogta si¢ broni¢, bo przebywa za granica. Lekarze natomiast uspokajali. Caty
zespot zna si¢ na tym co robi i zadne dziecko nie zostanie bez opieki.

Bedzie protest

- Pacjenci nadal przychodza, sa przyjmowani przez innych lekarzy z doswiadczeniem kilkunastoletnim w
dziedzinie pediatrii, wiec nie odbywa si¢ to z zadng szkodg dla pacjenta, wrgez przeciwnie - przekonuje
Jolanta Sykut Cegielska z Kliniki Choréb Metabolicznych.

Rodzicow takie argumenty jednak nie przekonujg i zamierzajg walczy¢ o swojego lekarza. W najblizsza
$rod¢ zamierzajg protestowaé w Centrum Zdrowia Dziecka.
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