""Zycie nie polega na tym, zeby tylko zarabiac
pieniadze, ale tez zeby dawac"
Sobota, 30 maja 2015 (07:34)

"W pierwszej kolejnosci walczymy o godnos¢. Jezeli nie ma leku, odpowiedniej opieki, wsparcia ze strony
panstwa, to my chcemy tym ludziom da¢ odpowiednie wparcie, odpowiednig opieke, zeby wiedzieli, ze nie
sa sami, ze majg kogos, do kogo o kazdej porze dnia i nocy moga zwroci¢ si¢ o pomoc" - méwi w rozmowie
z dziennikarzem RMF FM Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze
(MPS) i Choroby Rzadkie. W Dzien Dziecka gramy wtasnie dla dzieci z chorobami rzadkimi. Dochéd z
poniedziatkowej gry SMS zostanie przekazany na leczenie dzieci bedacych pod opieka Stowarzyszenia
Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie w Gloskowie. Nasi stuchacze - jak zwykle - beda
mieli szans¢ wygra¢ nawet 400 tysiecy ztotych, ale jednoczesnie, biorgc udziat w zabawie, pomogg matym

Grzegorz Kwolek: W jaki sposob pani zetknela si¢ z chorobami rzadkimi?

Teresa Matulka - Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie: Moj
pierwszy kontakt byl, kiedy zdiagnozowano u moich dzieci mukopolisacharydoze typ 4. Prositam lekarzy,
zeby mi dali kontakt do jaki$ rodzin, specjalistoéw, zeby mi pomogli pozna¢ i zrozumie¢ t¢ chorobe. Lekarze
mi powiedzieli: Pani Tereso, pani dzieci majg tagodna posta¢ tej choroby. Nie damy pani kontaktu do
innych rodzin, poniewaz to sa bardzo ci¢zkie choroby o bardzo dramatycznym przebiegu. Nie dali mi tych
kontaktéw, wiec ja chodzitam i szukatam i dostatam kontakt na Stowarzyszenie Dzieci Chorych na
Mukopolisacharydozg. Ja si¢ zapisatam, to byt grudzien-styczen 1995 rok.

Wtedy opieka nad tymi dzie¢mi wyglada inaczej?

Pojechatam na turnus 1 lekarze z Centrum Zdrowia Dziecka mi powiedzieli, ze choroby rzadkie 1 leczenie
chordb rzadkich to jest kosmos nieodkryty. Nie ma szans na leczenie, to jest tylko leczenie objawowe, Zeby
poprawi¢ jakos¢ zycia dzieciom. Nic wigcej pani nie zrobi - mowili. Lekarze w Konstancinie mi
powiedzieli, ze "po co bedzie pani wydawac pieniadze na leczenie, jak te dzieci si¢ uwsteczniaja".

Cos sie zmienilo? Jest jakis postep?

Patrzac na ten dramat, na t¢ rozpacz, postanowitam co$ zrobié. Zycie nie polega na tym, zeby tylko zarabiaé
pieniadze, ale tez zeby dawac¢. Pomyslalam, kto mnie bardziej zrozumie niz osoba, ktora sama cierpi.
Rozpoczetam swoja wojne z urzednikami, lekarzami. Zacze¢tam szuka¢ kontaktow z lekarzami, ktorzy sa
otwarcie, maja empati¢. I znalaztam calg rzesz¢ takich lekarzy. Pierwsza, ktora zalozyta nasze
stowarzyszenie to jest prof. Anna Tylki-Szymanska, ktora calym serce angazuje si¢ w pomoc i leczenie.

A czy lekarze wiedzg, czym s3a choroby rzadkie? Rodzic, ktory odkrywa problemy swojego dziecka, co
styszy?

Teraz lekarze majg wigksze doswiadczenie. Kierujg do odpowiednich szpitali, do stowarzyszenia.

Czy mukopolisacharydoza to gldwna choroba, ktora zajmuje si¢ stowarzyszenie?

W nazwie mamy mukopolisacharydoze, bo byta to pierwsza choroba, ktora byta brana pod uwage w tym
stowarzyszeniu. Pacjentow bylo najwigcej, byta najwigksza wykrywalno$¢. Nastepne choroby zaczety
dochodzié, gdy zaczeto je diagnozowaé. Zadne stowarzyszenie nie zajmowato si¢ nimi, wiec chorzy, ich
rodzice zgtaszali si¢ do nas. PoszerzaliSmy swoj zakres. Sa to choroby bardzo zblizone do naszych, o
podobnym przebiegu, takie same sg rokowania, przebieg choroby i takie same mozliwosci leczenia. Jezeli
jest pieciu, szesciu pacjentow zdiagnozowanych z dang chorobg, to oni nawet nie majg szansy zatozy¢
stowarzyszenia, nie mowigc o tym, zeby mieli szanse¢ co$ uzyskac, zdoby¢.



Jakie s rokowania w przypadku choréb rzadkich?

W przypadku chorob rzadkich sg to w 95 proc. to choroby nieuleczalne, post¢pujace 1 niestety prowadzace
do $mierci.

O co panstwo w takim razie walczycie dla swoich podopiecznych?

W pierwszej kolejnosci walczymy o godnos¢. Jezeli nie ma leku, odpowiedniej opieki, wsparcia ze strony
panstwa, to my chcemy tym ludziom da¢ odpowiednie wparcie, odpowiednig opieke, zeby wiedzieli, ze nie
sg sami, ze majg kogos, do kogo o kazdej porze dnia i nocy moga zwrocic¢ si¢ o pomoc. Takich specjalistow,
jak u nas sg - czyli rodzicow, ktorzy na wlasnym przyktadzie mogg pomoc, doradzi¢ - nie ma w Polsce
drugiego takiego szpitala czy psychologa, ktory miatby tak wielka wiedze.

Czego rodzice, pacjenci potrzebuja najbardziej?

Po zdiagnozowaniu dziecka otrzymuje si¢ diagnozg¢: choroba nieuleczalna, postgpujaca. Co mozna zrobic?
Rodzice staraja si¢ zapewni¢ odpowiednia opieke medyczng, sprzet rehabilitacyjny. Staramy si¢ takg nowa
rodzine zabra¢ na turnus rehabilitacyjny, podczas ktorego organizujemy konferencje. Na tej konferencji jest
mnostwo roznych specjalistow. Rodzic moze podejs$¢, uzyskac poradg, konsultacje, pomoc. Zabieramy ich
po to, by ich nauczy¢, co moga robi¢, jak mogg rehabilitowac, gdzie i u kogo szuka¢ pomocy, zabezpieczy¢
im sprzet, jezeli takiego wymagaja - jezeli takiego wymagaja - ssaka, koncentratora tlenu, pulsoksymetru
czy aparatu tlenowego. Nie majac takiego sprzetu, dziecko w ostatniej fazie choroby musiatoby spedzi¢ co
najmniej rok w szpitalu. Nasza rola jest taka, by wesprze¢ rodzicow, da¢ im sile, moc, zabezpieczy¢ sprzet,
leki. Nie urodzity$my chorych dzieci, Zzeby robi¢ na zto§¢ urzednikom, tylko tak nas los udekorowat tymi
naszymi aniotami, zeby przewarto§ciowac swoje zycie, zeby nauczy¢ innych, jaka jest warto$¢ zycia, jakie
sa najwieksze warto$ci w zyciu.

Jak wyglada wsparcie ze strony urzednikow, ze strony panstwa? Mozecie liczy¢ na zrozumienie? Jest
refundacja dla jakiego$ leczenia?

Tu nalezaloby podzigkowac¢ obecnej pani premier, a 6wczesnej minister zdrowie, ktora si¢ pochylita nad
nami. Jako pierwszy minister zdrowia pomogta nam w refundacji lekow na mukopolisacharydoze typu
pierwszego, typu drugiego, typu szostego 1 choroby Pompego. Ci pacjenci majg leczenie i moze nie
wyzdrowieja, moze nie zostang cudownie uzdrowieni, ale majg lepszy komfort zycie. A w chorobie rzadkie;,
gdzie nie ma zadnej innej opcji, jest to bardzo wazne i dla dziecka, i dla rodziny. Majac dziecko $miertelnie
chore, nieuleczalnie chore, nie majac zadnej mozliwo$ci wsparcia, to informacji o leku chwytajg si¢ jak
ostatniej deski ratunku. Oni niewyobrazalnie mocno wierza, ze ten lek pomaga. Moze niedostatecznie
pomaga, ale to jest jedyny lek. Dzieki temu, ze dziecko jest leczone, lepszy komfort ma cata rodzina,
poniewaz cala rodzina cierpi z tego powodu, ze dziecko jest chore - rodzice, rodzenstwo, dziadkowie, ciotki,
wujkowie.

Stowarzyszenie dziala 25 lat. Co udalo si¢ Wam osiagnaé, a co jeszcze chcielibyScie zrobic¢?

Przez te 25 lat udato nam si¢ jako jedynemu krajowi w Europie wschodniej uzyska¢ refundacje leczenia dla
chordb, dla ktorych wynaleziono leki. Na 80 chordb, ktére w tej chwili zrzeszamy, dla 4 jest leczenie.
Staramy si¢ wspiera¢ te rodziny. Turnusy rehabilitacyjne, ktore organizujemy nie maja na celu uzdrowienia
dziecka przez te dwa tygodnie, tylko da¢ rodzinom wsparcie, moc , sit¢, zeby oni mogli walczy¢ o te
dziecko, zeby mieli sit¢ unies¢ ten cigzar, kilkunastoletni cigzar. Szkolimy lekarzy pierwszego kontaktu,
szkolimy rodzicow, konsultujemy dzieci, mamy refundowane enzymatyczne terapie, mamy nadziej¢, ze
urzednicy bedg dalej ze zrozumieniem rozpatrywac¢ wnioski o refundacje nastgpnych chordb, jezeli takie



beda mozliwosci. Zapewniamy sprzet medyczno- rehabilitacyjny. To jest priorytet, nie kupujemy rzeczy, bo
sg nam potrzebne, tylko kupujemy rzeczy najwazniejsze. Poniewaz dziecko musi mie¢ koncentrator tlenu,
musi mie¢ ssak, musi mie¢ pulsoksymert, zeby rodzina mogta spokojnie opiekowac si¢ tym dzieckiem. Nie
udato si¢ nam uzyska¢ wpisania tych choréb do rejestru chorob przewlektych, jestesmy traktowani jak
zdrowy pacjent, a przyjmujac takiego pacjenta do szpitala lekarz musi uzy¢ specjalistycznego sprzgtu. Gdy
uzyje specjalistycznego sprzetu, to zadtuza szpital, wiec jesteSmy bardzo niech¢tnie przyjmowani do
jakichkolwiek szpitali, poniewaz wymagamy specjalistycznej opieki, a optacani jestesmy jak zwykly,
zdrowy cztowiek. To jest gtéwny cel - zeby te choroby rzadkie byly wpisane w wykazie choréb
przewlektych.

Co by pacjenci i opiekunowie zyskali na takim wpisaniu?
Jezeli pacjenci byliby wpisani w wykazie chorob przewlektych, to by im ulatwito droge. Posztyby za nim
odpowiednie $rodki. Wtedy by szpitale chetnie przyjmowaty takiego pacjenta i zapewniaty opieke. Za

darmo nikt nas nie bgdzie leczyl.

Rozmawiamy przy okazji 25-lecia. Zapytam wiec, czego panstwu zyczy¢? Co by panstwa najbardziej
ucieszylo, gdyby zmienilo si¢ w Polsce?

Referencyjne centrum do spraw chorob rzadkich i odpowiednia opieka socjalna. Z reszta sobie poradzimy.



