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Dzi1§ 24 STRONY

Michat, 11-letni syn Lidii tukaszuk z Barczewa, choruje na rzadkg mukopolisacharydoze typu Il. Jego stan
sie pogarsza od czasu, kiedy komisja w Warszawie przerwata kuracje dziecka niezwykle drogim lekiem.
— Teraz Michat w ogoéle nie wstaje, ma czeste infekcje i napady padaczki — moéwi matka. > str. 3

Komisja lekarska odebrata dziecku lek, bo uznata, ze za stabo leczy

Od urodzenia zyje
Z wyrokiem smierci

Ostroda
Chcg odwotaé
burmistrza

Powiadomienie o zamiarze przepro-
wadzenia referendum w sprawie od-
wolania burmistrza Olgierda Dab-
rowskiego trafito wezoraj do Urzedu
Miasta w Ostrodzie. — Wigkszej
krzywdy swojemu miastu nie mogli
zrobi¢ — uwaza Dabrowski. > str. 4

Olsztyn
Swojski Oskar
kontra Hollywood

Stowarzyszenie Tworcow Ludowych
idzie na wojne z Akademia Filmowa

z Los Angeles. — Nie zmienimy nazwy
Ludowych Oskaréw — méwi Waldemar
Majcher, mieszkajacy w Olsztynie prezes
stowarzyszenia. Amerykanie oskarzaja
Polakéw o plagiat. > str. 7

Dzis z Gazetq

w Olsztynie i powiecie

REGION

Za wszystko

ptaci wojsko

Starosta, burmistrz, wicebur-
mistrz i sekretarz — w takim
sktadzie delegacja z Gizycka

i Orzysza dotarfa do afgan-
skiej prowincji Ghazni.

W planach odwiedziny zot-
nierzy oraz spotkanie z gu-
bernatorem. Samorzadowcy
zapewniaja, ze nie wydali na
to ani grosza. > str. 5

OLSZTYN

Laserowy bat

na drogowcow

Ttumy przyszty zwiedzac
wczoraj laboratorium dro-
gowe olsztyhskiego oddziatu
Generalnej Dyrekcji Drog
Krajowych i Autostrad. Dzieki
tym cudom techniki mozliwe
jest wykrycie kazdej niedo-
rébki na budowanych no-
wych drogach. > str. 6

OLSZTYN

Studenci ulecza

dusze wiezniow

— Pierwszy raz w zyciu
spotkam sie z wigzniami —
ekscytuje sie Piotr Sznar, stu-
dent pedagogiki resocjaliza-
cyjnej. To jeden z 60 studen-
tow UWM, ktérzy pomoga
przygotowac osadzonych

w Areszcie Sledczym do po-
wrotu do spoteczefistwa. Ta-
kiego projektu nie stosowat
jeszcze zaden zaktad karny
w Polsce. > str. 8

REGION

Centralizacja, czyli
karetka zawsze zdazy
W lipcu, a najpoiniej we
wrze$niu, zamiast dotych-
czasowych 22 dyspozytorni
medycznych w catym woje-
wodztwie bedzie tylko
jedna, centralna w Olszty-
nie. Jak zapewniajg urzed-
nicy, mieszkancy zmian nie
odczuja. Wrecz przeciwnie
— majq one usprawni¢ wy-
sytanie karetek. > str. 9

SPORT

Do Londynu

przez Portugalle
Olsztynski kajakarz Denis
Ambroziak ciezko trenuje

w Portugalii, poniewaz ma-
rzy o starcie w londynskich
igrzyskach. > str. 24
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osob podpisato sie pod zawiadomieniem o zamiarze przeprowadzenia
referendum w sprawie odwotania burmistrza Ostrody.
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Region. Komisja zabrata lek dzieciom chorym na mukopolisacharydoze, bo uznata, ze za stabo leczy

Te dzieciaki od urodzenia
ZyJ9 Z wyrokiem sSmierci

Na niezwykle rzadkg
mukopolisacharydoze
typu Il choruja

w Polsce 43 osoby.
Ratunkiem dla nich jest
niezwykle drogi
Elaprase. O tym, kto go
dostanie, decyduje
specjalna komisja.

| zdecydowata, ze nie
bedzie go dla dwbch
nastolatkow z Warmii

i Mazur. — Nasze
dzieci muszg cierpie,
bo ktos w Warszawie
tak zdecydowat —
mowig matki chorych
chtopcow.

Matgorzata Kundzicz
m.kundzicz@gazetaolsztynska.pl

— Elaprase to enzym, ktérego bra-
kuje naszym dzieciom. M§j syn do-
stawal go przez pottora roku. Pozniej
komisja, nie widzac go na oczy, za-
brala mu ten lek. Na podstawie wy-
nikéw badan uznala, ze efekty le-
czenia sg za stabe — opowiada Ag-
nieszka Skarzynska z Elblaga, mama
17-letniego Kamila.

Michal, 11-letni syn Lidii Eukaszuk
z Barczewa, jest w podobnej sytua-
¢ji. — Od kiedy rok temu komisja ne-
gatywnie zaopiniowala wniosek
o dalsze leczenie Michala, jego stan
dramatycznie sie pogorszyl. Kiedy
byl leczony, chodzil. Teraz w ogéle
nie wstaje, ma czeste infekcje i na-
pady padaczki — méwi Lidia Fuka-
szuk.

Roczna terapia enzymem u jedne-
go pacjenta kosztuje okolo 2 mln zi.

Jak zakwalifikuja,

to my ptacimy

Teresa Matulka, prezes Stowarzy-
szenia Chorych na Mukopolisacha-

Nie wierze w cuda i jestem
Swiadoma, ze moje
dziecko umrze. Chciatabym
tylko, aby te ostatnie swoje
lata przezyt jak najlepie).

— 0d kiedy rok temu komisja negatywnie zaopiniowata wniosek o dalsze leczenie Michata, jego stan dramatycznie sie pogorszyt. Kiedy byt leczony,
chodzit. Teraz w ogdle nie wstaje — moéwi Lidia tukaszuk, mama 11-letniego Michata z Barczewa Fot. Zbigniew Wozniak

rydoze i Choroby Rzadkie, ma zal do
lekarzy nie tylko o to, ze dzieci wy-
padly z listy.

— Przede wszystkim irytuje mnie
sposob, w jaki rodzice dowiaduja sie,
ze ich ciezko chore dzieci nie beda
juz leczone. Matka jedzie z synem do
szpitala po dawke leku i dopiero wte-
dy kto$ ja informuje, ze terapia si¢
skonczyla, bo kto$ nie widzi efektow.
To nieludzkie. Te dzieci sa w strasz-
nym stanie, maja zdegradowane or-
ganizmy, matki zostaja bez jakiej-
kolwiek opieki ze strony panstwa.
Dzieciaki zyja z wyrokiem $mierci.
Ich matki powinny mie¢ wsparcie
nie tylko od nas, ale przede wszyst-
kim od panstwa — moéwi Teresa
Matulka.

Czy mozna przywrocic¢ leczenie
Michalowi i Kamilowi? — Wlasci-
wym adresatem tych pytan jest Na-
rodowy Fundusz Zdrowia i rzecznik
praw pacjenta — informuje Danuta
Jastrzebska z Biura Prasy i Promo-
¢ji Ministerstwa Zdrowia.

— Zespol Kwalifikujacy ds. Chordb
Rzadkich znajduje si¢ w warszaw-
skim Centrum Zdrowia Dziecka.

Specjalisci tego zespotu podejmuja
decyzje o tym, czy pacjent kwalifikuje
sie do leczenia w danym programie
lekowym, czy nie. Warminsko-ma-
zurski oddzial NFZ nie bierze udzia-
lu w pracy tego zespolu, jedynie
otrzymuje informacje, czy pacjent
zostal zakwalifikowany do danego
programu i jezeli tak, to finansuje
konieczne leczenie — informuje

— Nie bierzemy udziatu
W pracy zespotu
orzekajaceqo, jedynie
otrzymujemy informacje,
czy pacjent zostat
zakwalifikowany do
danego programu i jezeli
tak, to finansujemy
konieczne leczenie.

Magdalena Mil
z olsztynskiego oddziatu NFZ

Magdalena Mil z olsztynskiego od-
dzialu NFZ.

Rozumiem zal rodzicow,

ale jestem lekarzem

Pod odmowa finansowania Elap-
rase obu chlopcom podpisal sie
dr Dariusz Rokicki, wiceprzewod-
niczacy Zespotu Kwalifikujacego ds.
Choréb Rzadkich oraz lekarz w Kli-
nice Choréb Metabolicznych Cen-
trum Zdrowia Dziecka w Warszawie.

— Czesto rodzice traktuja nas jak
urzednikow, ale my jesteSmy leka-
rzami i opinie wydajemy na podsta-
wie wynikéw badan, ktére dostajemy
od lekarzy prowadzacych — wyja$nia
dr Dariusz Rokicki. — Rozumiem
rozzalenie rodzicow. Jednak muko-
polisacharydoza typu II to w wigk-
szoéci przypadkéw choroba $mier-
telna. Chwilowe op6Znienie postepu
choroby nie zmienia sytuacji. W nie-
ktérych przypadkach choroba de-
graduje organizm takze w trakcie
przyjmowania leku. Uwazam, zZe to
nie moja rola, aby rozmawia¢ z ro-
dzicami o postepach choroby ich
dzieci. Tym powinni zajmowac si¢ le-

karze prowadzacy i to oni powinni
przygotowaé rodzicow na to, ze le-
czenie staje sie nieskuteczne.

— Karmie Kamila jak malego kur-
czaka. To 17-letni chlopak, a wazy 25
kilogramé6w. Cierpi niewyobrazal-
nie, dlawi sie podczas jedzenia —
opowiada Agnieszka Skarzynska. —
Nie wierze w cuda i jestem $wiado-
ma, ze moje dziecko umrze. Chcia-
tabym tylko, aby te ostatnie swoje
lata przezy! jak najlepiej z jak naj-
mniejszym boélem.

Enzym od siarczanow

Chorzy na mukopolisacharydoze
typu Il nie majg enzymu rozktada-
jacego dwa z mukopolisachary-
doéw: siarczanu dermatanu i siar-
czanu heparanu. Niekompletnie
roztozone czasteczki wielocukrow
odktadaja sie w komérkach i je
uszkadzajg. Niemowleta i mate
dzieci majq niewiele objawow
chorobowych, te narastajg wraz
z wiekiem w miare pogtebiania
sie uszkodzenia komérek.



