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ZDROWIE Cierpigcy na rzadkie choroby i ich rodziny walcza,
by chorzy mogli godnie dozy¢ swoich ostatnich dni. Niestety Ministerstwo

Zdrowia | NFZ wolg wydawac pienigdze na nieskuteczne terapie, zamiast
pomaoc chorym.

codziennie

Dwa dni temu ,Codzienna” opisata dramatyczng
historie Kamila Skarzynskiego z Elblgga. Chtopiec
cierpi na Mukopolisacharydoze (MPS) - wyjatkowo
rzadkg chorobe o podtozu genetycznym.

Choc¢ w 2009 r. zostato mu przyznane leczenie,
to jednak po poétitora roku terapie przerwano.
Rodzice Kamila sg zrozpaczeni. Pozostawiono ich
samym sobie, bez pomocy. Sprzet medyczny:
ssaki, urzgdzenie do podawania tlenu, dostali ze
Stowarzyszenia Chorych na MPS.

Dostajg dodatek opiekunczy w wysokosci
zaledwie 150 zt. To nawet nie wystarczy na
pampersy. Pomoc Kamilowi zaoferowato dwoéch

Czytelnikow ,GPC".

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze walczy bezskutecznie
o zmiane podejscia Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia
do cierpigcych na rzadkie choroby. - Nie chcemy
dodatkowych pieniedzy.

Chodzi nam tylko o racjonalizacje wydatkow i
skuteczng pomoc- podkresla szefowa stowarzyszenia
Teresa Matulka.

T. Matulka przyznaje, ze w niektérych
przypadkach choréb terapia nie daje szansy na
wyleczenie. - W takiej sytuaciji lepiej przygotowac na
to rodzicow, nie wydawac pieniedzy na podawanie
kosztownego leku, a zaoszczgdzone w ten sposéb
pienigdze przeznaczy¢ na sprzet i zabiegi, ktére
zmniejszg cierpienie spowodowane chorobg i
pozwolg godnie przezyc¢ do konca - podkresla.

Na rzadkie choroby w Polsce cierpi ok. 1000 oséb. Mimo zrozumienia
wielu srodowisk i urzednikéw, w tym rzecznika pacjentéw, NFZ i resort
zdrowia pozostajg gtuche na propozycje stowarzyszenia.
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