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Mukowiscydoza, hemofilia, Choroba Fabry'ego,
hiperfenyloalaninemia, Syndrom Devica, Zesp6t Westa - to
zaledwie kilka z ponad 8 tysiecy tak zwanych choréb rzadkich,
czyli schorzen, z ktérymi zmaga sie mniej niz 5 na 10 tysiecy
0séb. Ta rzadko$¢ to jednak tylko ztudzenie — wedtug rdéznych
szacunkéw choroby te dotykaja nawet 8 procent populacji. Dla
zaledwie 1-3% pacjentéw 1istnieje mozliwo$¢ 1leczenia
farmakologicznego. W pozostatych przypadkach mozliwe jest
jedynie leczenie objawowe i rehabilitacja. Cho¢ te schorzenia
sg niezwykle rézne jesli chodzi o przebieg, wystepowanie czy
wptyw na organizm, to problemy dotknietych nimi ludZmi sa
bardzo podobne. To brak wtasciwej i szybkiej diagnozy i
dostepu do leczenia. Wiele z tych choréb prowadzi do gtebokiej
niepetnosprawnosci, co odbija sie na sytuacji catej rodziny
chorego. 0 problemach zwigzanych z chorobami rzadkimi 1
sposobami na rozwigzanie cho¢ czes$ci z tych trudno$ci opowiada
Krzysztof Swacha, zatozyciel fundacji ,Umie¢ pomagac”,
prywatnie ojciec chtopca chorego na zespét Huntera.

— Choroby rzadkie sa troche ,poza systemem”. Bezradne sa
stuzba zdrowia i system wsparcia socjalnego.


https://wolnemedia.net/nierzadkie-choroby/

— Krzysztof Swacha: Nie zgodze sie. Stuzba zdrowia, pomoc
spoteczna czy firmy farmaceutyczne nie sg bezradne. Problemem
jest jedynie — chocby w Polsce — to, jak patrzy sie na choroby
rzadkie. Wystarczytoby zmieni¢ optyke i traktowac pacjentoéw
chorych genetycznie jak wszystkich innych.

— To znaczy jak?

— Mamy w tej chwili takg sytuacje, ze potrzeby chorych na
choroby rzadkie nie sag dostrzegane przez decydentéw. Tak,
jakby ci pacjenci w ogdle nie istnieli..

— Czy mogtby Pan wskaza¢ przyktad takiego niedostrzegania,
sytuacji, w ktorej te deficyty sa najbardziej widoczne?

— Zdecydowanie odtogiem lezy edukacja. 0d kilku lat staramy
sie, aby w mediach, ale takze w $rodowisku naukowym i
medycznym, temat chordéb rzadkich rzeczywiscie =zaistniat.
Choc¢by po to, by przyszli naukowcy i lekarze nabyli wiedze na
ich temat. To przetozy sie na rozwigzanie najwiekszego
problemu, jakim jest diagnostyka, a raczej jej brak. Bo nie
jest do konca wing lekarza, ze nie potrafi rozpozna¢ choroby,
na ktdorg cierpi kilkaset osdéb na $wiecie. Zeby rozpoznaé¢ taka
dolegliwos¢, trzeba miel ogromng wiedze i dosSwiadczenie. Mozna
ja naby¢ tylko poprzez prace z takimi pacjentami. Bez
wtasciwej diagnostyki nie ma mowy o dalszym skutecznym
leczeniu. Dlatego tak wazne jest, aby przyszli lekarze mieli
jak najwiecej do czynienia z pacjentami chorymi na choroby
rzadkie. Nawet nie po to, by samemu rozpoczynaé¢ leczenie -
wystarczy, ze pacjentowi lub jego rodzinie wskaze sie
specjaliste lub placéwke zajmujgcg sie danym schorzeniem.

— Czyli studenci medycyny powinni by¢ kierowani do takich
placowek w ramach studiodw?

— Niekoniecznie. Wystarczy tylko, zeby wzrosta Swiadomos¢
istnienia samego problemu. Nie oszukujmy sie — czestotliwos¢
wystepowania pojedynczych chordb rzadkich jest tak niewielka,
ze wiele o0s6b zwyczajnie nie przejmuje sie ich istnieniem.



Czesto po prostu pomija sie je przy stawianiu diagnozy. Ma to
dramatyczne konsekwencje dla pacjentéw.

— A jest ich jakie$ 2,5 miliona..

— Tak, ta liczba robi wrazenie. Problem w tym, ze méwienie o
ogdétach w przypadku chordéb rzadkich najczesciej konczy sie
niczym. Potrzebna jest swiadomos$¢ skali problemu, ale tez jego
réznorodnosci. Nie mozna powiedzieé: ,choroby rzadkie to..”.
Dlatego potrzebna jest naprawde ogromna praca nad SwiadomosScig
spoteczng.

— A ta zajmuja sie gtownie organizacje pozarzadowe.

— Jednoczesnie, jesli wezmie sie pod uwage skale potrzeb, tych
organizacji spotecznych jest naprawde niewiele. Zdarza mi sie
uczestniczy¢ w konferencjach i spotkaniach organizowanych
przez Eurordis — siec organizacji europejskich zajmujacych sie
chorobami rzadkimi. Niestety udziat Polakdéw w tego typu
spotkaniach jest niewielki. Sam nie wiem, z czego to wynika.
Tymczasem na przyktad w Niemczech jest 80 organizacji
zajmujgcych sie chorobami rzadkimi. Ta liczba przektada sie na
wzrost wiedzy na ten temat. Najpierw w Srodowisku lokalnym,
tam, gdzie dana organizacja dziata, a potem coraz szerzej i
szerzej. Taka oddolna edukacja. Tymczasem w Polsce tych
organizacji jest niewiele i czesto ich g*déwng dziatalnosScia
jest bezposrednia pomoc chorym. Tymczasem w wielu chorobach
zwyczajnie nie ma jak im poméc.

— Znam sporo tego typu organizacji - przewija sie tam jeden
schemat. W rodzinie rodzi sie dziecko z jaka$ choroba rzadka.
Potem jest heroiczna walka o diagnoze, wedrowki pomiedzy
placowkami. W szczesliwszym scenariuszu pojawia sie lekarz-
cudotwérca, ktory wprowadza mniej 1lub bardziej skuteczna
terapie. Tymczasem rodzice powodowani poczuciem solidarnos$ci z
innymi, ktérzy znalezli sie w takiej sytuacji, zaktadaja
organizacje. Chocby po to, aby razem z innymi zbieraé okruchy
informacji na temat danej jednostki chorobowej. Troche tak,



jak gdyby problem choréb rzadkich zostat sprywatyzowany.

— Moim zdaniem wigze sie to chocby z samym nazewnictwem. Mam
problem z samym okre$leniem ,choroby rzadkie”. Jasne, wynika
ono z potrzeby stworzenia definicji dla chordb, z ktérymi
zmaga sie okreslona grupa ludzi. Z drugiej strony decydenci,
styszgc hasto ,choroby rzadkie”, styszg gtdéwnie ten drugi
czton nazwy. Tymczasem, cho¢ pojedyncze schorzenie dotyka
czesto kilku czy kilkunastu oséb w kraju, to jesli weZmie sie
pod uwage wszystkie tego typu schorzenia, jest to naprawde
duza grupa. Moze gdybys$my to inaczej definiowali i skupiali
sie choc¢by na potrzebach pacjentéw, a nie na ich liczbie,
bytoby inaczej. Potozytbym nacisk na potrzeby pacjentdéw i ich
rodzin. 0 chorobach rzadkich powinno sie méwic¢ jako o takich,
ktore wymagaja specjalistycznego wsparcia, szybkiej diagnozy,
ale tez zmieniajg funkcjonowanie ca*ej rodziny chorego,
dlatego zardéwno oni, jak i ich bliscy potrzebujg specjalnego
wsparcia — farmakologicznego, terapeutycznego itp. Moze wtedy
udatoby nam sie wiecej ugrac¢, bo zaden rzad czy zaden decydent
nie odwazytby sie bagatelizowa¢ tematu tylko z powodu nazwy.

— Moze powinnismy méwié¢ o chorobach genetycznych?

— Jes$li chodzi o nazewnictwo, to zmienitbym te nazwe na kazda
inng, byleby tym dzieciom poméc. Bo jesli utrzymuje sie w
gtowach ludzi stereotyp choroby rzadkiej jako problemu
marginalnego, to usprawiedliwia to niejako bylejakos$¢ w
traktowaniu tych chorych. Trzeba to zmieni¢. By¢ moze trzeba
zaczg¢ wtasnie od zmiany nazwy.

— Remedium na bylejakosé, o ktorej wspomniano, miat by¢
Narodowy Plan dla Chordéb Rzadkich, przy ktérego powstawaniu
pracowat réwniez Pan. Lata mijaja, a wciaz pacjenci i ich
rodziny pozostaja z informacja, ze juz wkrétce Plan wejdzie w
zycie, trzeba tylko postawic¢ ostatnia kropke. Problem w tym,
ze jakos$ tej ostatniej kropki postawié¢ sie nie da.

— I moim zdaniem dtugo nikt jej nie postawi. Nie ma gotowosSci



do tego, zeby sprébowal podjgé¢ zobowigzania wynikajgce z
zapiséw Planu dla Choréb Rzadkich.

— Jakie w takim razie bytyby te zobowigzania?

— To bytoby wprowadzenie w zycie tego, o czym do tej pory
rozmawialismy. Wlasciwie wszystkie postulaty naszego
S§rodowiska zawieraty sie w tym planie. Pierwsza rzecz to
oczywiscie diagnostyka i tu sie powtdérze — jezeli nie bedziemy
mie¢ poprawnej diagnostyki, to liczba zdiagnozowanych chorob
wcigz bedzie nizsza niz w rzeczywistosci. A kazdy zle
zdiagnozowany pacjent to takze pacjent Zle leczony. Wtasnie
dostep do leczenia jest drugim elementem planu. Prawidtowo
postawiona diagnoza sprawia, ze mozemy szybko zaczaé¢ na
przyktad podawa¢ odpowiednie 1leki, ale przede wszystkim
rodzice bedg wiedzieli, z czym majg do czynienia 1 nie beda
potrzebne pielgrzymki po kolejnych szpitalach i gabinetach
lekarskich. Trzecig sprawg sa kwestie socjalne. W
przygotowanym dokumencie byt rozdziat poswiecony obowigzkom
panstwa. Byla ws$rdéd nich m.in. szczegélna troska wobec
rodzicéw, ktdérzy ze wzgledu na chorobe dziecka rezygnujg z
pracy zawodowej. Chodzito o ich prawa emerytalne. My, rodzice,
ponoszgcy duzy ciezar opieki nad tymi dziedémi, tracimy co$, co
dla zwyczajnych rodzin jest oczywiste. Na przyktad matka Llub
ojciec decydujgcy sie na opieke nad maitym chorym nie ptaci
sktadek na ZUS. Inna sprawa to mowa o wspieraniu chorych, gdy
ci osiggng juz petnoletnio$¢, ale dalej pozostang osobami
zaleznymi od pomocy innych. Czwartym elementem planu byta
edukacja spoteczenstw i wzrost sSwiadomosci spotecznej.
Oczywiscie nasz plan nie zawierat* cudownego remedium na
wszelkie bolaczki, ale byt na tyle komplementarny, ze kazdy
jego element wspierat nastepny. Wieksza wiedza spoteczenstwa
to lepsza diagnostyka i opieka lekarska, to réwna sie lepszemu
stanowi chorych, co przektada sie na sytuacje opiekunéw. Koto
sie zamyka.

— Zawsze w takich sytuacjach korci mnie, by zapytaé, czy aby
na pewno potrzebujemy specjalnego planu. Moze wystarczyloby



realizowac¢ juz istniejagce przepisy?

— Nie chodzi*o nam o to, zeby zebra¢ w jedno miejsce postulaty
i stworzy¢ jakis dokument — a raczej, by decydenci mogli
zrozumiec¢, co stoi u podstaw tego wszystkiego. Tg podstawg
jest, jak juz wspominatem, Swiadomo$¢ spoteczna istnienia
problemu, a wraz z nig dostep chorych do odpowiednich ustug
medycznych, Swiadczen, rehabilitacji i edukacji. Jesli
dokonanie takiej ,rewolucji” jest niemozliwe dla
jakiegokolwiek rzadu, to wszelkie dzia*ania zwigzane z
chorobami bedg fikcjga.

— Mdogtby Pan przyblizy¢ kulisy powstawania tego programu?

— Rozmowy, ktére prowadzilismy z Ministerstwem Zdrowia od 2011
roku, toczyty sie we wtasciwym kierunku. My, strona spoteczna,
chodzilismy na spotkania, dyskutowalismy nad konkretnymi
zapisami planu, aby byt on jak najbardziej spdéjny i peiny, by
nie pomijat ani nie faworyzowal Zzadnej z grup pacjentéw.
Przypomne tylko, ze nad jego zapisami pracowato ponad 200
oséb. To nie byta garstka szalonych spotecznikéw — byli wsréd
nas lekarze, naukowcy, genetycy, ale tez oczywisScie rodzice. 0
tych ostatnich méwiono wrecz jako o fachowcach, ktérzy sa
najlepszym zrédtem informacji, gdyz codziennie przebywaja z
dziec¢mi dotknietymi tymi chorobami. Gdy przedstawilis$my juz
plan stronie rzgdowej, otrzymat on bardzo dobre recenzje.
Niestety potem wszystko sie zmienito. Rodzice przestali by¢
fachowcami i najlepszym Zrdédtem informacji, a wspéipracujacy z
nimi lekarze 1 naukowcy okazali sie zbedni. Ministerstwo
Zdrowia wzieto nasz plan we wtasne tryby, obiecujgac nam tylko
dodatkowe spotkania z juz wybranymi grupami osdéb, co mia%o
stuzy¢ doprecyzowaniu poszczegdélnych zapisdw planu i
upewnieniu sie, czy zawiera on wszystko, czego potrzeba. Do
tych spotkan nigdy nie doszto. Ostatni raz w ministerstwie
bytem na poczatku 2015 roku. Wtedy powiedziano nam, ze za 6
tygodni przeprowadzimy jeszcze jedno spotkanie i ruszamy z
pracami nad planem. 0d tego czasu nie dostatem zadnej
informacji, co sie dzieje z efektem naszych dtugoletnich



wysitkow. Nie umiem tego nazwac inaczej niz brakiem kultury.

— W lutym 2017 roku byty juz wiceminister zdrowia Krzysztof
tanda przeprosit za zwtoke 1 powiedziat, ze prace nad
wdrozeniem Planu sg juz na finiszu i wystarczy tylko ustalid
pewne kwestie z Ministerstwem Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej.

— Tego pana juz nie ma w Ministerstwie Zdrowia. Zawsze mozna
znalez¢ wymowke, zeby czego$ nie zrobié. Najpierw ttumaczono
sie niedordbkami planu, a potem kwestiami miedzyresortowymi.
Ale kto$, kto widziat, jak ten plan jest zbudowany, nie mdgt
by¢ zaskoczony tym, ze jego realizacja wymaga uruchomienia
takich czy innych dziatan. Druga sprawa, ze wtasciwie nie mamy
kogo w tej chwili pytaé, co dzieje sie z Narodowym Planem dla
Chordb Rzadkich. Ile lat mamy stuchal jeszcze o tej ostatniej
kropce? Moim zdaniem nikt nie ma woli wprowadzenia tego planu
w zycie.

— Ale mamy tez inny dokument rzadowy - program ,Za zyciem”.
Jego zatozeniem jest wspieranie osob z niepetnosprawnosciag i
ich rodzin od momentu zdiagnozowania trudnej ciazy do bardzo
péZznej dorostosci. Moim zdaniem wiele z postulatdow, o ktérych
Pan méwit, zawartych jest wtasnie w tym programie. I to
zaréowno tych dotyczacych opieki medycznej, jak i wsparcia
socjalnego.

— Moim prywatnym zdaniem nazwa nie ma znaczenia. Je$li program
,Za zyciem” zapewni wtasciwg diagnostyke, pomoc fachowcéw i
dostep do terapii osobom, u ktérych wykryto chorobe rzadkg, to
jestem za. Zeby byta jasnoé$é: my, rodzice, zdajemy sobie
sprawe, ze caty ciezar zapewnienia wtasciwego leczenia bedzie
spoczywa¢ na nas. Ale zalezy nam na tym, by diagnoza odbyta
sie mozliwie jak najwczesniej, bo wiemy, jak tragiczna w
skutkach moze by¢ sytuacja, gdy chorobe wykryje sie za pdzno.

— Jakie to ma konsekwencje?

— Jesli za po6zZzno wdrozy sie nawet najlepsze leczenie, to



spustoszenie, jakiego choroba dokonata w organizmie, moze by¢
juz nieodwracalne. Druga rzecz: na tym etapie kto$ moze
stwierdzié¢, ze skoro taka terapia jest nieskuteczna, to po co
ja refundowacd.

— Znow koo sie zamyka.

— Argument o nieefektywnosci terapii przy chorobach rzadkich
jest dla mnie wierutng bzdurg. Jeszcze nie styszatem o
dziecku, ktdére umarto z powodu terapii, a przypadkéw, gdy do
Smierci doprowadzit jej brak, jest cate mnéstwo. Inna sprawa,
ze w wielu przypadkach leczenie polega na spowalnianiu postepu
choroby. Sa choroby, ktdérych nie uleczymy, ale mozemy wydtuzyd
zycie chorych. Zadam pytanie: czy sa choroby powszechne,
ktorych tez nie da sie wyleczy¢?

— Jasne — catkiem sporo: stwardnienie rozsiane, cukrzyca itp.

— W dodatku sg to choroby coraz czestsze, ktdérych leczenie
trwa do konca zycia pacjenta. Czy to oznacza, ze mamy
rezygnowa¢ z terapii, ktore ewidentnie poprawiajg jakos¢ jego
zycia? Jasne, ze nie. W takim razie czemu, gdy méwi sie o
chorobach rzadkich, mys$lenie jest catkiem inne? Owszenm,
czasami efektywnos¢ tego leczenia jest mniejsza niz nasze
oczekiwania. Ale wynika to nie tyle ze stabosci terapii, ile
ze zbyt pdznego jej wdrozenia. Jezeli udatoby sie doprowadzid
do sytuacji, ze dzieci z chorobami rzadkimi bytyby
diagnozowane najwczesniej jak to mozliwe, to liczba pacjentoéw
dobrze odpowiadajgcych na terapie bytaby o wiele wieksza i
zamknelibysmy usta niedowiarkom.

— Tu dobrym przyktadem bytyby wszelkie choroby zwigzane ze
specjalnymi dietami. Jedna z nich to fenyloketonuria, przy
ktorej trzeba wyeliminowa¢ z diety konkretny aminokwas 1
spozywa¢ tylko starannie dobrane produkty. W przeciwnym razie
dochodzi do bardzo powaznych uszkodzen uktadu nerwowego i
powaznej niepetnosprawnosci intelektualnej.

— To dobry przyktad na to, jak wazna jest wczesna diagnhostyka.



Jesli rodzic nie dowie sie, jak karmi¢ swoje dziecko, to
bedzie tylko mdégt patrzel¢ bezradnie, jak jego stan sie
pogarsza. Inna sprawa, ze w wielu chorobach rzadkich trzeba
zmieni¢ nie tylko diete, lecz takze caty sposéb funkcjonowania
rodzin, chocby po to, zeby dziecko nie umarto w niepotrzebnym
cierpieniu. Dlatego nie wolno odrzuca¢ jakiej$ terapii tylko
dlatego, ze po jej zastosowaniu na przyktad kilkulatek
poruszajgcy sie na wozku nie wstanie i nie zacznie grac z
kolegami w pitke. Druga sprawa, ze nie brakuje tez sytuacji,
gdy zadnej terapii nie ma i nie da sie choremu dziecku w zaden
sposéb poméc, poza wtasciwg rehabilitacjg czy opieka.

— Co wiec trzeba zrobic?

— Wprowadzi¢ badania przesiewowe juz od pierwszych dni zycia,
bez czekania na wystagpienie objawow. Znam przypadki z
zagranicy, gdy poprzez takie wczesne wykrycie i podanie lekéw
przed pojawieniem sie objawow choroby, uratowano dziecko przed
naprawde powazng niepetnosprawnoscig. Gdyby co$ takiego udato
sie wprowadzi¢ w Polsce, to skala ludzkich tragedii zwigzana z
chorobami rzadkimi bytaby o wiele mniejsza.

— Mégtby Pan wskazac¢ jakis modelowy przyktad z zagranicy?

— Zeby byta jasno$¢ — nie wszystko, co jest na Zachodzie, jest
lepsze od tego, co mamy w Polsce. Czasem nasze rozwigzania sg
korzystniejsze. Mamy dobrych fachowcéw, ktorzy potrafig
zapewnic¢ Swietng opieke. Co do dobrych przyktadéw, to utkwita
mi w gtowie historia, ktdérg opowiedziat* pewien profesor z
Australii zajmujacy sie tematyka mukopolisacharydozy. Z jego
stéw wynikato, ze jes$li wykryje sie chorobe podczas wczesnie
przeprowadzanych badan przesiewowych i zastosuje odpowiednie
leki, to wuniknie sie nagromadzania w organizmie
mukopolisacharydéw, ktdérych nadmiar odpowiedzialny jest za
niszczenie komdrek organizmu. W rezultacie dzieci z tg chorobg
beda mogty o wiele lepiej sie rozwijac¢. Dziecko z taka samg
chorobg, ale z terapig uruchomiong w pdéZniejszym czasie, w
zasadzie nie ma na to szans.



— Tu mamy przyktad paradoksu kosztow ukrytych. Oszczedzajac na
diagnostyce, panstwo samo doktada sobie wydatkéw w pdzniejszym
czasie. Oprocz dziecka, ktore wymaga intensywnej pomocy
medycznej i wielu innych ustug, sa jeszcze jego rodzice, z
ktérych co najmniej jedno musi rezygnowac¢ z pracy i samemu
sta¢ sie klientem pomocy spotecznej.

— Nasze argumenty mowigce o tym, ze opieka panstwa w catym
okresie zycia dziecka jest drozsza przez to, ze zaniedbano
kwestie diagnostyki 1 leczenia, zupeitnie nie trafiajag do
decydentéow. Nie wiem, jakim mysSleniem sie oni kierujg, ale
ciezar kosztéw wynikajgcych choé¢by z powazne]j
niepetnosprawnosci dziecka rodzice bedg ponosié¢ przez cate
jego zycie. Taniej dla wszystkich bytoby, gdyby stuzba zdrowia
miata mozliwo$C¢ zaradzenia pewnym problemom, zanim sie one w
ogéle pojawig. Dobrze 1leczone dziecko mogtoby przeciez,
zamiast leze¢ w domu czy szpitalu, chodzi¢ do przedszkola,
szkoty i bawic¢ sie z rdéwiesnikami. Sam znam takie dzieciaki.
Skoro wiec udato sie to w pojedynczych przypadkach, to czemu
nie uczyni¢ z tego normy? Nawet najdrozsza terapia jest dla
panstwa tansza niz jej brak. Dopdéki nie zmienimy obecnego
myslenia, bedzie dalej krélowata strategia udawania, ze
problemu nie ma, bo przeciez diagnozuje sie tak mato tych
chorob...

— Jest jeszcze aspekt ludzki. Rodzice chorych dzieci nie
martwiag sie o to, czy ich dziecko bedzie miato pigtki i czy
zawsze bedzie miato zasznurowane buty, ale o to, czy nie umrze
W hocy.

— Tak wtasnie jest. W tym wszystkim najwazniejszy powinien by¢
zawsze pacjent. Jesli damy mu lepsze leczenie, to damy mu
lepsze zycie w lepszych warunkach. Nawet jesli to zycie nie
bedzie zbyt dtugie, to dajgc mu wtasSciwe wsparcie,
zminimalizujemy cierpienie jego 1 jego rodziny. A o to przede
wszystkim w tym chodzi.

— Czasami mam wrazenie, ze nie dla wszystkich jest to tak samo



oczywiste.

— Wie pan, co zmieni*o sytuacje chorych na mukowiscydoze w
Wielkiej Brytanii? To, ze premier Gordon Brown miat syna z tg
choroba. Widzac, jak wyglada obecna sytuacja chorych i ich
rodzin, zmienit ja, korzystajac z wtasnych doswiadczen z
uzyskiwaniem diagnozy i dostepu do leczenia. Pytanie, czy
kazdy polityk musi mie¢ w rodzinie takg sytuacje? Mam
nadzieje, ze wystarczg rozmowy z rodzicami, lekarzami 1
uczonymi. My, rodzice, naprawde nie chcemy wiele — tylko tyle,
ile majg inni chorzy. Bo na razie jest tak, ze nie majac
wyboru, to my ponosimy wiekszo$¢ kosztdéw obecnej sytuacji.

— Czyli podsumowujac: dopdéki nie zmieni sie system, swoje
zycie beda musieli zmienia¢ rodzice.

— Tak. Mam nadzieje, ze kiedy$ przyjdzie moment, gdy wiedza na
temat chorob rzadkich bedzie na tyle powszechna, ze
wprowadzenie potrzebnych zmian stanie sie sprawg oczywistg.
Moze bedzie potrzebny ktos, kto ma w rodzinie czy w
najblizszym otoczeniu osobe chorg i wie, jakie problemy sie z
tym wigzg. Taka wiedza pozwoli dopiero spojrzeé¢ na choroby
rzadkie z wtasciwej perspektywy. Nie tylko biezacych kosztéw i
oszczednosSci, ale pojedynczych ludzkich tragedii i mozliwosSci
ich unikniecia. Lubie odnosi¢ sie do przykt*adu choréb
onkologicznych. Jeszcze 30-40 lat temu wiedza na temat
nowotwordw byta w spoteczeAstwie niemal zerowa. Prosze
zobaczy¢, co dzisiaj dzieje sie z chorobami onkologicznymi.
Umiemy o nich dyskutowaé, mamy coraz wiekszg wiedze na temat
profilaktyki 1 wczesnego wykrywania raka. Czy Kktos
kilkadziesigt lat temu myslat, ze gtos$no bedzie sie méwito o
samobadaniu jader czy piersi? Dzi$ wiedza na ten temat jest
powszechna — a to przektada sie na lepszg diagnostyke 1
leczenie. Mam nadzieje, ze podobna rewolucja dokona sie w
zakresie chordéb rzadkich. Dlatego musimy oswajal spoteczenstwo
z tym tematem. Dzieki temu moze uda sie osiaggna¢ taka
sytuacje, ze ci chorzy beda zyli razem z nami, niekoniecznie
jako pacjenci leczenia paliatywnego, podtaczeni do aparatury,



ale obok nas, w szkole, domu, parku czy ogrodzie. Nawet jesli
beda poruszali sie o kulach czy na wozku albo bedg mieli
bardzo specjalng diete, to bedg sie tak samo $miali i bawili
jak wszyscy inni. Marze o tym, by skohAczy¢ z negatywnym
komunikatem, Kktéry towarzyszy chorobom rzadkim. Zamiast
obrazkéw o cierpieniu wolatbym rzetelng dyskusje o tym, jak
pomoc chorym, bo ta pomdéc jest w wielu przypadkach mozliwa i
przynosi rezultaty.

— Dziekuje za rozmowe.

Z Krzysztofem Swachg rozmawiat Mateusz Rézanski
Zdjecie: Parentingupstream (CCO)
Zrédto: NowyObywatel.pl
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