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Juliandéw, 25.02.2015.

Notatka Prasowa z konferencji

CZY ANDRZEJ MUSI UMRZEC? .
O ZESPOLE DEVICA (i innych schorzeniach) PRZED DNIEM CHOROB RZADKICH

Konferencja prasowa za nami, z nadziejg czekamy na odzew ludzi dobrej woli.

Fundacje Réwni Wsréd Réwnych i Umie¢ Pomagaé tuz przed Dniem Chorob Rzadkich obchodzonym 28.02.,
zorganizowaty konferencje prasowg, ktdra odbyta sie we wtorek 24 lutego 2014 r. o godz. 13.00 w Domu Innowacji
Spotecznych ,Marzyciele i Rzemieslnicy” w Domu Towarowym Braci Jabtkowskich w Warszawie przy ul. Brackiej 25 .

Konferencje prowadzit Dariusz Bugalski z radiowej Tréjki. Gtos zabierali: Mariola Kowalska z Fundacji Réwni Wsréd
Réwnych, Emilia Mulawa — Zona umierajgcego na zespdt Devica Andrzeja Mulawy, Krzysztof Swacha z Fundacji Umiec
Pomaga¢, Anna Putro - psycholog z Osrodka Hospicjum Domowe Zgromadzenia Ksiezy Mariandw, Joanna Gelecifska
— zona Krzysztofa Barcika chorego na SLA (stwardnienie zanikowe boczne) i Andrzej Onuch — tata mtodziutkiej Magdy
Godek chorej na rzadki przypadek SM. Nie byto przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia ani Narodowego Funduszu
Zdrowia. Dziat Prasowy Ministerstwa Zdrowia przestat pismo nawigzujgce do tematyki konferencji — stanowi ono
zatacznik do niniejszej notatki.

Konferencja dotyczyta wstrzasajgcej walki zony o zycie umierajgcego na chorobe Devica meza i innych dramatycznych
przypadkéw chorych na choroby rzadkie — podopiecznych Fundacji RWR. Poswiecona byta tez ogdlnej sytuaciji
chorujgcych na choroby rzadkie i ich rodzin w naszym kraju. Sg oni pozbawieni stosownej opieki Panstwa i wsparcia
systemowego w obszarach diagnostyki, leczenia i opieki paliatywnej, informacji a takze psychologicznym i
finansowym.

Cele konferencji przedstawita Mariola Kowalska z RWR:

- w skali mikro — pozyskanie wszelkiego wsparcia i pomocy dla naszych podopiecznych, w szczegdlnosci w ratowaniu
zycia Andrzeja. W wyniku zaniedban i popetnionych btedéw lekarskich stan Andrzeja jest bardzo ciezki. Choroba
Devica sama w sobie nie jest Smiertelna, inni pacjenci z tym schorzeniem zyjg przez wiele lat. Czy uda sie pomdc Emilii
pokona¢ wszelkie bariery w walce o wyrwanie Andrzeja ze szpondw $mierci?

- w skali makro — przypomnienie Ministerstwu Zdrowia o bezwzglednej koniecznosci wdrazania rekomendacji
zawartych w Narodowym Planie na rzecz chordb rzadkich. Organizacje pozarzadowe ztozyty go w grudniu 2012 roku i
dotychczas nie podjeto skutecznych dziatan.

Pozostawianie chorych na choroby rzadkie i ich rodzin bez zintegrowanego systemu opieki famie postanowienia
konstytuciji:

Art. 30. #

Przyrodzona i niezbywalna godnos$¢ cztowieka stanowi zrodto wolnosci i praw cztowieka i obywatela. Jest ona
nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obowigzkiem wiadz publicznych.

Art. 32. #

1. Wszyscy sa wobec prawa réwni. Wszyscy maja prawo do rownego traktowania przez wiadze publiczne.
2. Nikt nie moze by¢ dyskryminowany w 2yciu politycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiejkolwiek
przyczyny.

,Osoby zyjace z chorobami rzadkimi powinny mie¢ prawo do takiego samego dostepu do opieki, jak
kazda inna grupa pacjentow. Niestety dzi$ rzeczywistos¢ jest od tego daleka. Rzadkos¢ pacjentow, ekspertow
medycznych, wiedzy i zasobow znacznie wptywa na jakos$¢ zycia pacjentdéw. Nie prosimy o lepszy dostep i opieke niz
jest w przypadku innych chordb przewleklych. Uwazamy jednak, ze choroby rzadkie s jednym z najbardziej
dramatycznych przypadkow nierownosci w zakresie zdrowia na arenie miedzynarodowej, a w szczegdlnosci w
Europie" -

- Yann Le Cam dyr. Europejskiej Organizacji ds. Choréb Rzadkich EURODIS.

Ta nieréwnosc¢ jest dramatyczna réwniez w Polsce.
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Przedstawiciele rodzin chorych na choroby rzadkie opowiedzieli o swoich najwiekszych problemach i dramatach.
Opowiadali o podejsciu lekarzy, ktére w przewazajgcej mierze nie sprzyjato ich bliskim, o popetnianych btedach i
zaniedbaniach, ktdre odbijaty sie na stanie zdrowia i kondycji pacjentéw. W przypadku Andrzeja — gdyby lekarze

w okresie diagnostyki szukali wsparcia i konsultacji u innych, lepszych w tej dziedzinie specjalistdw — Andrzej nie bytby
dzi$ w stanie krytycznym. Z chorobg Devica mozna zy¢ w stosunkowo dobrej kondycji przez wiele lat.

Opowiadali, jak trudno jest patrzec¢ na cierpienie ukochanych osdb, cierpie¢ razem z nimi, dzieli¢ czas na opieke nad
nimi i pozyskiwanie informacji, pomocy, pieniedzy na zorganizowanie odpowiedniego wsparcia. Obecni na konferencji
dziennikarze przeprowadzili z poszczegdlnymi osobami rozmowy do wykorzystania w przekazach do swoich odbiorcéw.

Krzysztof Swacha nawigzujac do wypowiedzi poinformowat o setkach listow wptywajgcych do jego fundacji. Piszacy
rodzice sg rozzalenie, ze do whasciwego specjalisty trafiajg zbyt pézno i styszg od niego: "Gdybyscie trafili do mnie
wczesniej (rok, dwa lata) nie bytoby problemu, dziecko postawilibySmy na nogi — dzis juz nie da rady”. Zrelacjonowat
krotko przebieg dtugotrwatych prac nad przygotowaniem ,Narodowego Planu na rzecz chordb rzadkich”. Prowadzone
byty przez organizacje pozarzagdowe we wspdtpracy z catg rzeszg specjalistow z obszarow medycyny, pomocy
spotecznej, edukacji, finanséw, prawa itp. Wiecej szczegdtdw w zatgczniku ,Zintegrowana opieka nad pacjentem
chorym na chorobe rzadkg i jego rodzing”. Po wielomiesiecznym oczekiwaniu na reakcje Ministerstwa Zdrowia na
ztozony w grudniu 2012 r. Narodowy Plan, nie doczekawszy sie jej - rozpoczagt wspdtprace nad rozwigzaniami
systemowymi z Mazowieckiem Urzedem Wojewddzkim na rzecz chorych z tego terytorium.

Przedstawiciel Osrodka Hospicjum Domowe Zgromadzenia Ksiezy Mariandw Anna Putro opowiedziata, jak psycholog
wspiera podopiecznych Hospicjum. Podkreslita wage pomocy psychologicznej zaréwno dla chorego jak i jego
najblizszych w kontekscie ich cierpienia, przerazenia i lekdw o wzajemna przyszto$¢, postepujgcego zubozenia i
koniecznosci walki o przetrwanie catej rodziny. Wyrazita wyrazy dezaprobaty dla braku takiego wsparcia ,z urzedu” w
ramach refundowanych ustug NFZ. Podobnie jak braku rehabilitacji w odpowiednim wymiarze (przypis: choremu
przystuguje 80 godzin rehabilitacji w ciggu roku, czeka sie na nig miesigcami - chory na chorobe rzadkg potrzebuje jej
codziennie).

Inny przykfad: NFZ nie pomaga ale dlaczego szkodzi? Wizyta dwdch réznych specjalistéw z réznych placowek
medycznych u jednego chorego na chorobe rzadkg w tym samym dniu jest karalna! Hospicjum Domowe i Centrum
Rehabilitacji stono zapfacity za takie przestepstwo! Za to, ze do chorego z SLA regularnie przychodzit psycholog i
rehabilitant i czasem terminy sie pokrywaty.

Padly tez przyktady dobrych praktyk i podziekowania dla lekarzy, ktorzy swojg prace wykonujg jak misje, nie traktujg
jej po macoszemu. Neurolog dr Marta Sadowska z warszawskiego szpitala na Szaseréw przez wiele miesiecy
prowadzita diagnostyke $p. Mirostawa Kowalskiego. Zdiagnozowata perfidne stwardnienie boczne zanikowe — SLA.
Przez dtugi okres opieki nad Mirkiem byta dla niego prawdziwym aniotem. Zawsze ciepfa, zatroskana, stuzyta chetnie
wszelkg pomoca, pézniej odwiedzata chorego w domu nie traktujgc wizyt jako stricte lekarskich, wnoszac dobrg rade,
serce i uSmiech. Co rzadkie i wielkie ..... byta na pogrzebie.

Podobnie lekarz rehabilitacji medycznej dr Olga Wolska walczyta o kazdg mozliwg godzine rehabilitacji w ramach
refundacji NFZ. Podczas regularnych wizyt wspierata, pocieszata, doradzata. Czesto bywata u Mirka po pracy a nie

w godzinach urzedowych, aby nie limitowaty jej kolejne wizyty u pacjentdw z Izejszymi schorzeniami. Wiedziata, ze jej
podopieczny z SLA czekat na te spotkania, pokfadat w nich ogromng nadzieje. Kosztem swojego prywatnego czasu
niosta pomoc nie tylko medyczng - leczyta humorem, usmiechem, dobrocia.

~Syty gtodnego nie zrozumie.” Dlatego trudno osobom obserwujgcym z boku zrozumie¢ dramaty chorych na choroby
rzadkie i ich rodzin. Niektérzy nawet nie chcg tego i nie prébujg — w wielu trudnych sytuacjach zamiast podac reke,
doktadajg cierpigcym dodatkowych problemdw. Ludzie, ktdrym nie brak empatii i checi zrozumienia drugiego
cztowieka — tez nie do konca wyobrazajg sobie przez co przechodzg dotknieci nieszczesciem choroby rzadkiej.

Ale na nich licza podopieczni Fundaciji.

Wszystkim przybytym dziennikarzom — prasowym, radiowym, telewizyjnym - sktadamy podziekowania za udziat w
konferencji i przekazanie pozyskanych informacji swoim odbiorcom — czytelnikom, widzom i stuchaczom.

Wiecej informacji — kontakt: Anna Bartnicka, fundacja@rwr.org.pl, 600 465 232
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