Tomek z Biskupic (gmina Trawniki) cierpi na rzadkg chorobe genetyczng. Szanse na zycie daje mu nowy lek.
Ale jest bardzo drogi i panstwo nie chce go zrefundowac. - Skazali mojego synka na Smier¢ - rozpacza mama
chtopca.

Tomek po urodzeniu rozwijat sie normalnie. - Dopiero, gdy miat dwa lata, lekarz zauwazyt niepokojgce objawy.
Okazato sie, ze jest opdzniony w rozwoju o pét roku - méwi mama chtopca Barbara Zukiewicz. Przez dwa lata
chodzita od lekarza do lekarza, ale nikt nie wiedziat, co dziecku dolega.

W Centrum Zdrowia Dziecka nie mieli jednak watpliwosci - to choroba genetyczna, mukopolisacharydoza typu II. U
Tomka zaatakowata $ciegna, uwstecznita go fizycznie i umystowo. Tomek miat juz cztery operacje (na uszy, migdaly i
przepukling). Ale po kazdej czuje sie gorzej. Cierpi tez na niedomykalnosé zastawki sercowe;.

- Wczesniej pieknie rysowat, ukfadat puzzle, byt gadulg. Ale teraz cofnat sie do poziomu péttorarocznego dziecka.
Przestat moéwic¢, coraz bardziej zamyka sie w swoim $wiecie. Serce mi peka - zatamuje rece pani Barbara.

Rodzina panstwa Zukiewiczoéw zyta nadziejg, ze zostanie wynaleziony lek na ten typ choroby. | stat sie cud. Na
poczatku tego roku taki preparat zarejestrowano w Unii Europejskiej. Po jego zastosowaniu dziecko zaczyna rozwijac¢
sie prawidtowo, cho¢ lek nie naprawia uszkodzen, do jakich doszto w czasie choroby.

- Nasza nadzieja prysta we wrzesniu. Okazato sie, ze lek nie bedzie refundowany przez panstwo - rozpacza mama
Tomka. Wraz z rodzicami nalezgcymi do Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne
napisali list otwarty do premiera, do ministra zdrowia i prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z prosbg o ratunek dla
dzieci. Nie dostali jeszcze odpowiedzi.

Na takg posta¢ choroby w Polsce cierpi 40 dzieci. Nowy lek jest bardzo drogi, roczne leczenie jednego dziecka
kosztuje okoto 1,5 min zt. - Nie jestesmy w stanie wytozy¢ takiej sumy. Zostawiono nasze dzieci na pastwe losu,
skazano na $mier¢ - moéwi z goryczg pani Zukiewicz. W ministerstwie zdrowia rozktadajg rece. - To NFZ ma specjalny
program dla chorych na te chorobe. Trwajg tez rozmowy z producentem leku - ustyszeliSmy w resorcie zdrowia.
Fundusz zaprzecza. - Nic nie robimy, bo nie istnieje wiarygodny lek. Dlatego na razie nie ma szans na leczenie. Ale
jesli prezes dostat list od stowarzyszenia, to na pewno odpisze - méwi Michat Rabikowski z NFZ.

Pomézmy

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne zbiera pienigdze na leczenie dzieci i
potrzebny im sprzet. Pienigdze mozna wptaca¢ na numer konta BPH PBK SA Oddziat w Warszawie nr: 28 1060 0076
0000 4010 2017 9655.
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