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Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Szanowny Panie Ministrze!

Do mojego biura z prosba o interwencj¢ zglosili si¢ rodzice dziecka cierpigcego na wyjatkowo rzadkie
schorzenie, jakim jest duplikacja genu MeCP2. To bardzo powazne i ciagle jeszcze nie do konca rozpoznane
zaburzenie o charakterze neurorozwojowym. Wyrdznia si¢ m.in. hipotonig i op6znionym rozwojem psycho-
motorycznym, co prowadzi¢ moze w konsekwencji réwniez do niepelnosprawnosci intelektualnej. Dodatko-
wo towarzyszy temu obnizone napi¢cie mi¢§niowe, co utrudnia nawet tak elementarne czynno$ci jak poru-
szanie si¢ czy spozywanie positkow.

Terapia w przypadku tak rzadkiego schorzenia oznacza de facto jedynie leczenie objawowe wymagajace
ztozonej 1 wielopostaciowej specjalistycznej rehabilitacji. Bez niej niemozliwe staje si¢ cho¢by samodzielne
poruszanie si¢ chorego. Niezbednym elementem rehabilitacji jest ponadto poszerzanie arsenatu form komu-
nikacji, szczeg6élnie wowczas, gdy forma werbalna moze stanowic¢ barier¢ w skutecznym porozumiewaniu si¢
z otoczeniem. W Polsce ta choroba dotknietych jest zaledwie kilkoro dzieci, ktore — cho¢ w ograniczonym
zakresie — mogg jednak liczy¢ na cze¢$ciowa refundacje specjalistycznych zabiegéw. W przypadku zgloszo-
nym do mojego biura sytuacja okazuje si¢ jednak zdecydowanie trudniejsza, jako ze chory, osiagnawszy pet-
noletno$¢ (prawdopodobnie jako jedyny w Polsce), nie moze juz liczy¢ na jakiekolwiek wsparcie ze strony
panstwa.

Dotychczasowa rehabilitacja, prowadzona dzigki zaangazowaniu rodzicow i hojnoséci prywatnych dar-
czyncow, pozwolita uniknaé koniecznos$ci poruszania si¢ mtodego cztowieka na wozku inwalidzkim i umoz-
liwita bardzo wysoki, jak na ten rodzaj schorzenia, stopien socjalizacji. Jednak koszty zwigzane z dalszg spe-
cjalistyczng rehabilitacja, ktore moga sigga¢ nawet 10 tysiecy zt miesiecznie, jak rowniez z zakupem nie-
zbednych lekéw czy z przeprowadzeniem koniecznego zabiegu stomatologiczno-protetycznego dalece wy-
kraczaja poza mozliwosci domowego budzetu.

Poniewaz kazda przerwa w rehabilitacji oznacza w omawianym przypadku zaprzepaszczenie efektow wie-
lomiesigcznych ¢wiczen, wsparcie ze strony NFZ powinno by¢ niezwloczne i bezdyskusyjne, zwlaszcza ze
mowa tu o wyjatkowo rzadkim schorzeniu (w Polsce cierpia na nie zaledwie 4 osoby, a na calym $wiecie
cierpi na nie ok. 300 osdb).

Dlatego zwracam si¢ z pytaniem: jak szybko i w jakim trybie rodzice chorego mogg liczy¢ na pomoc pan-
stwa (zwlaszcza Zze od niemal roku nie udato si¢ uruchomié¢ szumnie zapowiadanego Funduszu Medycznego,
ktéry m.in. miat stuzy¢ finansowaniu leczenia chorob rzadkich)? Trudno bowiem zaakceptowaé sytuacje,
w ktorej tak wyjatkowe przypadki zostaja czgsciowo wykluczone z systemu opieki zdrowotnej tylko dlatego,
ze dzigki ogromnemu wysitkowi ze strony rodzicow wkraczaja w dorosto$¢ z nadzieja na dalsze usprawnie-
nie funkcji zyciowych.

Prosze o pilng odpowiedz i jak najszybszg reakcj¢ w tej sprawie.

Lacze wyrazy szacunku
Ewa Matecka



