Nie jest tatwo. Ale rodzice 9-latka z ciezkg chorobg genetyczng nie poddajg sie. Pomagajg im uczniowie swidnickich
szkot i nie tylko. Najbardziej mogtby jednak poméc rzad. Ale w tym przypadku prosby nie sg na razie skuteczne. Tu
liczy sie kalkulacja, polityka i rachunek zyskéw i strat. Maty chtopiec z mukopolisacharydozg nie ma jednak tyle czasu,
zeby czekac, az politycy dokohczg swoje obliczenia.

We wtorek w dwdch swidnickich podstawéwkach panowato wielkie poruszenie. Uczniowie od kilku dni przygotowywali
sie do akgcji zbierania pieniedzy dla Tomka z Biskupic. Szykowali $wigteczne ozdoby i kartki, cwiczyli koledy i kroili
ciasta przyniesione na kiermasz. Sit dodawata im mysl, ze robig co$ dobrego dla swojego réwiesnika.

Chcemy poméc!

Tak ttumaczyli swojg obecnos¢ na zbidrkach pieniedzy swidniczanie, nauczyciele, rodzice i uczniowie. Akcje
przewidziano na wtorek. Do potudnia pienigdze zbierali uczniowie ze Szkoty Podstawowej nr 5.

- Prowadzilismy rownoczesnie kilka akcji. Sprzedawali$my przyniesione przez dzieci zabawki, kartki $wigteczne ze
zbioréw prywatnych i podarowane przez swidnickie ksiegarnie - wylicza Anna Krél z SP nr 5. - W sumie uzbierato sie
1030 zt. Ta akcja byta bardzo wazna dla nas i dla naszych dzieci, dzieki niej uczyli sie otwartosci i wrazliwosci na
drugiego cziowieka.

Wieczorem w Szkole Podstawowej nr 3 odbyt sie wielki festyn. Tych, ktérzy chcieli wspoméc Tomka Zukiewicza i jego
rodzicow, przyszio tylu, ze nie miescili sie w sali gimnastycznej. Przez caty wieczér rozbrzmiewaty koledy i pachniaty
wystawione na kiermasz ciasta. Co chwile stycha¢ byto brzek pieniedzy wrzucanych do specjalnie przygotowanych
puszek ze zdjeciem chiopca.

- JestesSmy mile zaskoczeni i frekwencja, i kwotg, jakg udato sie nam zebra¢ - nie kryje Marek Kwiecinski, dyrektor
Szkoty Podstawowej nr 3. - W sumie przekazemy Tomkowi 4260,33 zt. Bardzo nas ujeta ta sprawa.

Zresztg sam prowadze zajecia z dzie¢mi niepetnosprawnymi i wiem jak jest im trudno. A w przypadku Tomka chodzi
przeciez o jego zycie. Cieszymy sig, ze mogli§my zrobi¢ co$ dobrego dla tego chtopca. Zaskoczenia i radosci nie
ukrywali tez panstwo Zukiewiczowie. Szok, prawdziwy szok - méwita ze wzruszeniem mama Tomka. - Wspaniata
impreza, az sie tza w oku kreci. Cieszymy sie bardzo, bo dla nas jest to kolejna szansa, ze kto$ nas ustyszy. Takich
dzieci jest bardzo duzo, cho¢ ludzie czasami w ogdle o nich nie wiedza.

Straszna wiadomos¢

Tomek ma 9 lat. Od pieciu lat wiadomo, Ze cierpi na bardzo ciezkg chorobe genetyczng, mukopolisacharydoze typu Il.
Dziecko spedzito wiele czasu w lubelskich szpitalach, ale lekarze poczatkowo nie mogli wykry¢, co mu dolega.
Dopiero $widniccy medycy wpadli na trop schorzenia. Niestety, nie mieli dla rodzicow dobrych wiadomo$ci. Barbara i
Robert Zukiewiczowie przezyli szok. Musieli jednak szybko sie z niego otrzgsnagé.

Leczenie trzeba byto rozpoczgé¢ od razu, zanim mukopolisacharydoza dokona spustoszer w organizmie Tomka.

- Musieli$my sobie radzi¢, nie poddawalismy sie - méwi twardo Barbara Zukiewicz. - Tomek zaczat chodzi do
przedszkola. Przebywat z innymi dzie¢mi, bawit sie. Wtedy byt bardzo aktywny, teraz coraz bardziej widac, jak
stabnie. Juz nie jezdzi na rowerze, powoli zamyka sie w sobie. Przez kilka lat mama codziennie robita samochodem
po 120 kilometréw. Dowozita synka do przedszkola, a po potudniu odbierata. Teraz, kiedy Tomek chodzi na zajecia do
swidnickiego Osrodka Szkolno - Wychowawczego, codziennie jezdzi specjalnym autobusem. Uwielbia swoja
wychowawczynie panig Basie Chmielewska.

Rodzice starajg sie, zeby caty czas byt aktywny, cho¢ jest to bardzo trudne. Chtopczyk bardzo czesto choruje,
zwlaszcza na schorzenia drég oddechowych. Wiekszos$¢ antybiotykéw jest mu juz kompletnie nieprzydatna. Uodpornit
sie na nie. Do tego ma wade serca i jest juz po czterech operacjach laryngologicznych. Stale potrzebuje rehabilitaciji.
Tomek jest takze pod statg opiekg Centrum Zdrowia Dziecka. Raz do roku jezdzi do Warszawy na kontrole.

Szukaja, prosza

Walka o sprawnos¢ Tomka, to takze nieustanne poszukiwanie pieniedzy. Roczny koszt leczenia chlopca wynosi okoto
1,5 min zt. Tyle kosztuje elaprase, jedyny lek powstrzymujgcy rozwoj choroby. A chiopiec z Biskupic musi przyjmowaé
go przez cate zycie. | chociaz medykament znajduje sie na liscie tzw. ,lekdw sierocych", czyli leczgcych choroby
przewlekfe - nie jest refundowany przez panstwo. Kraje unijne za niego ptacg. Polscy rzgdzacy na razie sg gtusi na
prosby zrozpaczonych rodzicow. - PisaliSmy list otwarty do Ministerstwa Zdrowia, do premiera, do oséb wyzej - méwi
Robert Zukiewicz, tata Tomka.

W catej Polsce dzieci takich jak chtopiec z Biskupic jest okoto 40, Barbara i Robert Zukiewiczowie nalezg do
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. Organizacja od wielu juz lat walczy o
refundacje lekoéw dla dzieci takich jak Tomek. Nadzieje na polepszenie dotychczasowej sytuaciji data rodzinom zmiana
rzadu. A zwlaszcza expose premiera Donalda Tuska. Jego fragment cytujg na stronie internetowej stowarzyszenia:
»Musimy zreformowacé polityke refundaciji lekéw. W Swietle ostatnich zdarzen okazuje sie to potrzebg palgca.
Bedziemy dokonywag, co trzy miesigce przegladu listy lekow refundowanych. Chcemy kierowac sie skutecznoscig
terapeutyczng leku oraz relacjg ceny leku w Polsce i w innych krajach Unii Europejskiej. Chcemy przede wszystkim
uwzglednic na liscie lekéw refundowanych preparaty stosowane w rzadkich schorzeniach pediatrycznych. Ceny lekéw
nie mogg odstraszaé od ich stosowania, szczegdlnie tych pacjentéw, ktérzy znaleZli sie w dramatycznej sytuac;ji”.

Czy rzad spehni obietnice? - Bardzo bysmy chcieli - nie ukrywajg rodzice chorych maluchéw. Mamy tylko nadzieje, ze
pomoc dla naszych dzieci nie przyjdzie za p6zno. One nie majg czasu czekac...



Poméz Tomkowi

Rodzice chtopca stale potrzebujg pieniedzy, zeby wykupi¢ niezbedny dla niego lek. Jesli chcielibyscie panstwo pomadc
maluchowi z Biskupic, mozecie wplaci¢ pienigdze na konto Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Pokrewne, bank BPH: 28 10600076 0000 40102017 9655 z dopiskiem ,Tomek Zukiewicz".

Rozmowa z Teresg Matulka, Prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne
Wiem, Ze sie uda!

- Jak rodzice dzieci chorych na MPS reaguja na te chorobe?

- Wiekszos¢ ludzi na poczatku sie zatamuje. Przeciez to straszna wiadomos¢! Zamykajg sie w domach i w sobie,
twierdza, ze sie nie uda. Ale ja zawsze ich przekonuje, ze damy rade, ze pomozemy naszym dzieciom. A wiem, co
mowie, bo sama mam dzieci chore na MPS.

- Jak mozna wam pomoc?

- Trzeba méwi¢ o naszych dzieciach, bo czes¢ osdb nawet nie wie, ze taka choroba istnieje. A im nasz gtos bedzie
donos$niejszy, tym szybciej ustyszg nas rzadzacy i moze wreszcie zdecydujg sie ptaci¢ za bardzo drogie leki.

- Nowy rzad, nowa nadzieja?

- Doktadnie tak! Wszyscy nasi rodzice znajg expose premiera i bardzo liczg na spetnienie obietnic. Zwtaszcza, ze
elaprase jest refundowany juz w krajach Unii. | zgodnie z jej prawem powinien by¢ i u nas. Bedziemy walczy¢ o to. Nie
poddamy sie, na nasza determinacje czekajg nasze dzieci.

Rozmawiata Agnieszka Kalinowska

Rozmowa z Joanng Muchg, Lubelskg Postankg PO, Cztonkiem Sejmowej Komisji Zdrowia

Refundacja lekéw to matematyczny rachunek

- Czy istnieje mozliwos¢ refundaciji leku dla dzieci takich jak Tomek?

- Lek, o ktorym méwimy, czyli elaprase, jest Srodkiem o nie do korica sprawdzonej skutecznosci. Poza tym
powstrzymuje on tylko chorobe, a nie zwalcza jg. W chwili, gdy mamy setki i tysigce dzieci, ktére czekajg na srodki,
ktére przywrécg im zdrowie, musimy doktadnie zastanowic sie, czy w takiej sytuacji mozemy wydaé 1,5 min zt rocznie
na lek tylko dla jednego dziecka.

- Nie ma wiec szans na rzgdowe wsparcie chorych na MPS?

- O refundac;ji decyduje Narodowy Fundusz Zdrowia. Musi sie on jednak stosowaé do wyznaczonych zasad.
Pierwszenstwo otrzymuje ten lek, ktéry uzyska wysokg ocene.

Wystawia sie jg .poréwnujgc cene leku do jego skuteczno$ci, czyli wyleczalnosci chorych. W tej statystyce jednak leki
z listy sierocej" osiggajg bardzo stabe wyniki. - Jak w takim razie poméc rodzinom dotknietym tg chorobg?

- Bardzo dobrze znam ich problemy. Jestem w kontakcie z tym stowarzyszeniem i wiem, ze takim dzieciom potrzebne
sg przede wszystkim turnusy rehabilitacyjne, obozy i kontakt ze soba.

Rozmawiata Agnieszka Kalinowska

Agnieszka Kalinowska - Gazeta Lubelska "Nowy tydzien"



