,=Umieramy. Cierpimy na bardzo rzadkg chorobe” — ten dramatyczny apel na billboardach to kolejna forma zebractwa
rodzicow dzieci cierpigcych na chorobe Pompego o leki. NFZ i Ministerstwo Zdrowia odmawiajg pomocy.

Billboardy pojawig sie na warszawskich ulicach juz jutro, we Wszystkich Swietych. Przedstawiajg rodzenstwo: Tomka,
Kinge i Bartka. Ta trojka z siedmiorga dzieci panstwa Widalskich cierpi na nieuleczalng chorobe Pompego. W catym
kraju jest zaledwie 15 podobnych przypadkow.

Z tréjki rodzenstwa u Tomka choroba poczynita najwieksze szkody, u siedmioletniego Bartka i u 3,5-letniej Kingi nie
ma jeszcze objawdw.

— Ale tak samo — wspomina Maria Widalska — byto z ich bratem. Choroba przebiegata do pewnego czasu tagodnie.
Zaatakowata dopiero w wieku dojrzewania. Jej istota polega na tym, ze nieleczona prowadzi do zaniku miesni, m.in.
uktadu oddechowego. W pewnym momencie przychodzi czas na wykonanie tracheotomii i przejscia pacjenta na
ciggte sztuczne oddychanie za pomocg respiratora. Dzi§ Tomek ma coraz wieksze problemy z oddychaniem, mowi
niewyraznie.

Chtopak jest jednym z czwérki dzieci (najciezsze przypadki w kraju), ktore przez kilka miesiecy otrzymywaty leki.
Jemu i pozostatym dawaty poprawe. Jednak w maju przerwano terapie. Centrum Zdrowia Dziecka nie otrzymato od
Narodowego Funduszu Zdrowia pieniedzy na drogie leki (koszt rocznej terapii to ok. 800 tys. zi).

Od tego czasu rodzice, zrzeszeni w Krajowym Forum na rzecz Terapii Choréb Rzadkich Orphan, prébujg walczy¢ o
prawo do leczenia swoich dzieci: piszg listy do rzadu, chcg sie poskarzy¢ Unii Europejskie;j.

W pazdzierniku rodzice dowiedzieli sie w NFZ o szansie na leczenie. Decyzje w tej sprawie majg zapas¢ w pierwszej
potowie listopada.
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