Bez drogiego
leku Bartek
nie przezyje

® Elaprase znika z listy refundacyjnej?
Roczna kuracja kosztuje ponad milion!
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Mukopolisacharydoza sieje w organi-
zmie spustoszenie. Genetyczna wada
metaboliczna prowadzi do uszkodzenia
kolejnych narzadéw wewnetrznych.
Bartek Baka przeszedt z tego powodu
piekto, ktére zakonczyto sie po podaniu
szes¢ lat temu nowego wowczas leku.
Wraz zrodzicami drzy namysl o tym, ze
specyfik mogtby stracic refundacje.
Gdy w 2010 r. mieszkaniec Biadolin
Radtowskich zaczat kuracje specyfikiem
o nazwie Elaprase, efekty przeszty naj-
Smielsze oczekiwania. - Nastapita cu-
downa zmiana. Ustapily problemy z wa-
troba, Sledziona, sercem. Choroba sta-
wow tez catkowicie ustgpita. Nie ma do-

legliwosci zotadkowych, moze zy¢ tak,
jak marzyt od dziecka - opowiada J6ze-
fa Baka, matka 34-latka.

Bartek skazany jest jednak na do-
Zywotnia terapie, bo jego organizm nie
wytwarza enzymu, ktory rozklada cu-
kry ztozone na prostsze zwiazki. Po-
magaw tym Elaprase, jeden z najdroz-
szych na Swiecie lekéw. Roczna tera-
pia zjego uzyciem kosztuje ponad mi-
lion ztotych. Przez szesc lat byt refun-
dowany przez NFZ. Nie wiadomo, czy
panstwo nadal bedzie za niego ptacic.
- Prowadzone sg negocjacje cenowe
z firma produkujacy lek - przyznaje
Milena Kruszewska, rzecznik prasowy
ministra zdrowia.

- Nie przekreslajcie zycia naszych
dzieci! - blaga J6zefa Baka w imieniu
dwudziestu rodzin z catej Polski, kt6-
re korzystaja z terapii.
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Jesli ministerstwo nie zaptaci zalek,
zycie Bartka zamieni sie w koszmar

® Mieszkaniec Biadolin Radtowskich urodzit sie
z chorobg genetyczng - mukopolisacharydoza
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Koncowka roku Bartkowiijego
rodzicom mija w wielkim na-
pieciu. 34-latek nie ma zadnej
pewnosci czy nadal bedzie
mogt otrzymywac lekarstwo,
ktoére pozwala mu na normalne
zycie. Jego refundacja w Polsce
stoi wtasnie pod wielkim zna-
kiem zapytania. Pafistwo Baka
boja sie najgorszego. - Bartek
dostatl szanse na drugie zycie,
a teraz moga mu ja odebrac -
mowi zrozpaczona matka.
Elaprase to jeden z najdroz-
szych medykamentéw na Swie-
cie. Bez refundacji koszt rocz-
nej terapii wyniostby co naj-
mniej milion ztotych.

Badanie w Rotterdamie
Gdy Bartek przyszedtna Swiat,
lekarze nie dopatrzyli sie u nie-
go zadnej choroby. Instynkt
matki podpowiadat jednak, ze
z malefistwem dzieje sie co$§
niedobrego.

- To byto nasze drugie dzie-
ckoiwidziatam pewne roznice.
Bartek byt strasznie wyciszony.
Nie reagowat, gdy chciat pi¢ czy
jes¢, a nawet jak musiat mieé
zmienione pieluchy. Zauwazy-

N

Bartkowi dzieki tej
terapii darowano
drugie zycie, a teraz
moga mu je
odebraé

> Bartek Baka razem ze swoimi rodzicami pragnie wytacznie tego, aby lek Elaprase byt dalej refu-

® Moze zyC€ normalnie, przyjmujac rzadki lek
Elaprase. Jego refundacja konczy sie za miesigc

ndowany. Rodziny nie stac¢ na wydatek rzedu ponad miliona ztotych rocznie. - To nie realne - méwia

tam dziwne przykurcze pod pa-
chami, w pachwinach i kola-
nach - wspomina pani J6zefa.

Zaczeta szukaé pomocy
urdznych lekarzy. 34 lata temu
medycyna nie byla jeszcze tak
zaawansowana jak obecnie.
Nikt nie wiedziat co dolega
dziecku. - Mowili nawet, ze tyl-
ko szukam u niego choroby,
a taka jest po prostu jego uroda
- kreci gtowa kobieta.

Jej syn prawie caty czas cho-
rowat. Eapat zapalenia oskrze-
li, phuc oraz przer6zne infekcje.
W konicu, pod naciskiem mat-
ki, u 3-latka przeprowadzono
szczegotowe badania. Probke

krwi oraz wycinek z naskérka
wystano do Rotterdamu w Ho-
landii. Przeprowadzona tam
diagnoza brzmiata straszliwie: :
mukopolisacharydoza typ II
Huntera. - Wiekszos¢ lekarzy
w Polsce w og6le nie znalo tej
choroby. Powiedziano mi, ze le-
ku na nig nie ma i nie bedzie
i trzeba sie z tym pogodzic¢ -
wzdycha J6zefa Baka.

Samaskoraikosci

Stan jej dziecka z dnia na dzien
pogarszat sie. Miat problemy
z sercem, powiekszong watro-
be oraz §ledzione. Meczyt sie
przy najdrobniejszym wysitku.

- Do tego dochodzity state
problemy Zotadkowe, infekcje
uszu oraz przepuklina. Byltem
tez caty czas rehabilitowany,
poniewaz miatem m.in znie-
ksztatcone palce - opowiada
Bartek.

Sytuacja skomplikowata sie
jeszcze bardziej, gdy zaczat
uczyc¢ sie w liceum zawodo-
wym w MoScicach. - Byto mu
wtedy juz trudno chodzi¢
po schodach albo wysigs¢ z po-
ciagu. Z powodu swojej choro-
by zmuszony byt opuszczac
sporo lekcji - dodaje Stanistaw,
ojciec. Mimo zdrowotnych
perturbacji Bartek skonczyt
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szkote i zdal mature.
Codzienno$¢ mno-
zyta jednak
przed nim co-
raz wieksze
bariery. Do-
padty go cho-
roby stawow.
Nie mogt poru-
sza€ nogami,
ani rekami. P6t
roku spedzit w 16z-
ku. Wygladat strasz-
nie, sama skora i kosci.
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Urodzony porazdrugi

W 2008 1. pojawila sie nowa na-
dzieja. Narynek farmaceutycz-
ny wprowadzono woéwczas lek
Elaprase, ktory dawat szanse
na normalne funkcjonowanie.
Date 11 marca 2010 . Bartek pa-
mieta do dzi$. Wiasnie wtedy
otrzymat pierwsza dawke.

- 0d tego momentu nastapi-
ta cudowna zmiana. Zmniejszy-
ta sie watroba, Sledziona, prob-
lemy z sercem. Choroba sta-
wow catkowicie ustgpita. Syn
nie ma dolegliwosci zotadko-
wych, moze wszytko jes¢. On
sie po prostu drugi raz narodzit
- mo6wi pani Jozefa.

- Jezdzimy teraz wspolnie
nawet na dalekie wycieczki ro-
werowe. Dystans 20 kilome-
trow miedzy Biadolinami
i Wierzchostawicami, pokonu-
je bez problemu. Przed poda-
niem leku to byto nie do pomy-
§lenia - dodaje jej maz.

Bartek od szeSciu lat cieszy
sie zyciem o jakim marzyt
od dziecka. Ma swoje zaintere-
sowania, a rodzice przyznaja,
Ze jest tez pomocny w domu
inie boi sie zadnych prac po-
rzadkowych.

Wystarczy, ze raz w tygod-
niu 34-latek stawi sie w szpita-
lu w Krakowie, gdzie Elaprase
podawany jest mu dozylnie.
Przy swojej wadze musi przyj-
mowac jednorazowo 5 lub 6
amputek.

Roczna terapia kosztuje po-
nad milion ztotych. Na szczes-
cie do tej pory lek byt refundo-
wany przez NFZ. Zycie Bartka
moze jednak juz wkrétce zno-
wu przeksztatcic sie w prawdzi-
wy koszmar, poniewaz finan-
sowanie Elaprase koficzy sie 31
grudnia tego roku.

Nie przekreslajcieich!
Ministerstwo Zdrowia wcigz
nie podjeto decyzji w temacie
kontynuowania finansowania
leczenia os6b cierpiacych
na mukopolisacharydoze
w Polsce.

- Obecnie prowadzone s3
prace w przedmiocie kontynu-
acji refundacji leku. W ramach
tych dziatan prowadzone sg
m.in negocjacje cenowe z firma
produkujacg lek - odpowiada
zdawkowo na nasze pytania
Milena Kruszewska, rzecznik
prasowy ministra zdrowia.

W kraju chorych na muko-
polisacharydoze jest ok. 40
0s6b. Leczeniu refundowanym
specyfikiem poddawanych jest
potowa przypadkow.

- Jesli kuracja nie bedzie re-
fundowana, zadnej z tych os6b
nie bedzie sta¢ na samodzielne
oplacenie leczenia. Dlatego
apelujemy w imieniu wszyst-
kich tych rodzin do minister-
stwa, aby nie przekreslali Zycia
naszych dzieci! - méwi btagal-
nie pani Jozefa. ®
©®



