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Natrafitem na medonet.pl na artykul, po ktérego przeczytaniu dtugo nie mogtem odnalez¢ spokoju. Wciaz
nie moge zapomniec tragicznych stow urzednikow: ,.zamiast terapii dla jednego mozina wyleczy¢
dziesiecioro innych”. Jestem przekonany, ze byly one cigzkie do wypowiedzenia ich autorow. Nie
dopuszczam do siebie mozliwosci, aby stowa te byly wyrazem brutalnej, bezwzglednej kalkulacji.
Zdecydowatem si¢ przytoczy¢ artykul w przekonaniu, ze powinno go przeczytac jak najwigcej osob.

Jest jesienn 1999 roku. Michal, rezolutny szesciolatek, siada przy stole by zjes¢ arbuza. USmiechnigty 1
nieco podekscytowany, jak zwykle, gdy na talerzu laduje kawalek soczystego owocu. Chlopiec bierze
pierwszy kawatek, gryzie. Zdumiona matka spoglada na syna. - Dlaczego zjadasz skorke? - pyta. Michat
nie potrafi odpowiedzieC. Nie wie, nie pamigta. Zapomnial, jak si¢ je arbuza. Daria Banicka, mama
Michata, jest wlasnie w trzecim miesiacu ciazy.

Ustalenie przyczyny dziwnego zachowania Michata trwato ponad rok. Diagnoza - choroba Niemanna-
Picka typu C (NPC), znana réwniez jako dziecigcy Alzheimer. NPC nalezy do grupy dziedzicznych
chor6b metabolicznych. Szkodliwe 1losci thuszczow gromadzg si¢ w Sledzionie, watrobie, plucach, szpiku
kostnym 1 mézgu zaburzajac prawidlowa gospodarke lipidowa. Postgpujace uszkodzenie mézgu moze
powodowac niezdolnos$¢ do spogladania do géry i w dot, trudnosci w chodzeniu i przetykaniu oraz utrate
stuchu 1 wzroku. Nieleczona choroba stopniowo prowadzi do Smierci.

Choroba postgpuje. Michal przestaje mowic, potyka sig, przewraca. Nie moze samodzielnie jes¢. W 2005
od lekarza prowadzacego panstwo Baniccy dwie wiadomosci, dobra 1 zta: jest lek, ktéry moze
powstrzymac rozwoj choroby! Zta wiadomosc jest taka, ze trzeba bra¢ go do korica zycia, NFZ go nie
refunduje, a jego cena to... 11 tysigcy dolar6w za trzy tygodnie terapii.

Rodzice $la kolejne pisma do NFZ 1 do ministerstwa zdrowia. Bezskutecznie. Michat umiera w
listopadzie 2008 roku w wieku 14 lat. 16 marca 2000 roku na Swiat przyszta siostra Michata, Eliza. Jak
si¢ pozniej okazato, rowniez zostata dotknigta ta straszna choroba. Pierwsze objawy u niej pojawity si¢
nieco p6zniej niz w przypadku Michata. Dziewczynka chodzita juz do pierwszej klasy. Paiistwo Baniccy
nie chcieli straci¢ drugiego dziecka, nie ustawali w wysitkach o refundacjg terapii. Bez skutku.

Chorych na NPC jest w Polsce okoto 30-cioro, dlatego pojawily si¢ wsrod urzednikow argumenty typu
,zamiast terapii dla jednego mozina wyleczyé¢ dziesiecioro innych”. Zreszta argumentow ludziom z
ministerstwa 1 NFZ akurat nie brakuje, np. wedlug ich informacji, skutecznosc leczenia nie jest az tak
duza, zeby warto byto je finansowac.

Warto jednak zauwazy¢, ze w badaniu dotyczacym choroby Niemanna-Picka typu C wykazano - blisko u
trzech czwartych pacjentow miglustat prowadzit do stabilizacji lub zmniejszenia si¢ wspétczynnika
pogarszania si¢ objawow. Mimo tak oczywistych dowodéw ministerstwo zdrowia na poczatku grudnia
2013 ostatecznie odmowito chorym dzieciom prawa do leczenia finansowanego ze sSrodkéw publicznych.

Rodzice kilkorga chorych dzieci dokonuja niewiarygodnych wysitkéw, zeby jednak potrzebne pieniadze
zdoby¢. Oczywiscie, niemozliwe jest zdobycie takich kwot wlasna praca, zwlaszcza, ze musza tez dzielic
sw0j czas miedzy rehabilitacj¢ chorych dzieci 1 ich zdrowe rodzenstwo. Szukaja zatem sponsoréw lub
walcza o jeden procent podatku. Dzieci, majace staty dostep do terapii, sa w lepszym stanie, maja
wigkszg szanse na samodzielnos$¢, by¢ moze na w miar¢ normalne zycie i prace zarobkowa w przysztosci
(zwlaszcza, ze im pézniej wystapia pierwsze objawy — a moga si¢ ujawnic i u dwudziestolatkow) — tym
wolniej przebiega postep choroby). Co roku w Polsce rodzi si¢ troje lub czworo dzieci dotknigtych
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choroba Niemanna-Picka.
Warto wiedziec

¢ Potencjalnie kazdy z nas moze by¢ nosicielem genéw odpowiedzialnych za przekazywanie 1
rozw0j chordb rzadkich, ale w wigkszosci chorob rzadkich, w tym NPC nie wykonuje si¢ zadnych
testow prewencyjnych w kierunku wykrycia zagrozenia,

¢ nie ma badan prenatalnych, ktére moglyby ujawnic t¢ chorobg lub ryzyko jej wystapienia,

e zwykle dzieci dotknigte choroba do pewnego czasu rozwijaja si¢ zupetnie prawidiowo, czasami
jest to kilka a czasmi kilkanascie lat ich zycia,

e jesli choroba Niemanna-Picka objawi si¢ we wezesnym dziecinstwie, to rozwija si¢ szybciej. Jesli
u 0sob juz prawie dorostych to przebiega znacznie wolniej - im szybsza diagnoza 1 wczesniej
rozpoczete leczenie, tym jest ono skuteczniejsze.
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