Maciek potrzebuje ,najdrozszego leku swiata”
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Maciek (na zdj. z lewej) lubi spedzac czas ze swoim rodzenstwem Szymonem i Marcelinka. (fot. archiwum prywatne )

Maciek na poczatku sierpnia bedzie obchodzit 6. urodziny. Dla rodziny Pawlakow to bedzie
wazny dzien. To ostatni moment, by chlopiec chory na dystrofie miesniowa Duchenne'a
mial szanse na terapie genowa w USA. Koszt kuracji jest przytlaczajacy - 15 mln zlotych.
Wyscig z czasem trwa.

Mama Macka pytana o pierwsza mysl, po tym, gdy ustyszata diagnoze dla syna milknie na chwile,
ostroznie dobiera stowa. - Pomyslatam, Ze naszego syna czeka tragedia - przyznaje Jolanta Pawlak. -
Oplakiwalismy te diagnoze, jakbysmy chowali dziecko. WyobrazaliSmy sobie, ze nie bedzie miat
normalnego zycia, przyjaciot. Ze z czasem bedzie zdany na wézek inwalidzki i kochajacych bliskich,
ktorzy beda sie nim zajmowac.

Kazdego roku w Polsce rodzi sie okoto 30 dzieci chorych na dystrofie miesniowa Duchenne'a. To
rzadka choroba genetyczna, ktora dotyka gtéwnie chtopcow. Prowadzi do zaniku miesni. W jej
przebiegu dziecko dzien po dniu traci sprawnos¢ fizyczna. DMD ostabia kazdy miesien, a w
konsekwencji prowadzi do Smierci.



Maciek urodzit sie jako zdrowy chtopiec. Co prawda rozwijat sie troche wolniej niz réwiesnicy, ale
kolejni specjalisci na poczatku podejrzewali inne choroby. O dystrofii nie byto mowy.

- Nikt nas nie naprowadzit na te chorobe - potwierdza mama chtopca. - WiedzieliSmy, ze ma
ostabione mie$nie. Miatl problem z podniesieniem gtéwki, usiadt gdy miat 11 miesiecy, zaczat chodzi¢
samodzielnie okoto 20. miesiaca zycia. Gdy lekarze podejrzewali obnizone napiecie miesniowe
rozpoczelismy rehabilitacje metoda Vojty.

Chlopiec jednak diugo tez nie mdéwil, czesto chorowat. Miat problemy z wchodzeniem po schodach,
bieganiem, skakaniem. Niedawno nauczy! sie jezdzi¢ na rowerze. Ten jednak musiat by¢
odpowiednio przystosowany, czterokotowy. Stale potrzebuje rehabilitacji oraz opieki wielu
specjalistéow: kardiologa, neurologa, pedagoga, psychologa, okulisty, pulmonologa. Wazna jest takze
odpowiednia suplementacja i dieta.

- Robimy co mozemy, ale choroba i tak postepuje - przyznaje pani Jolanta. - Przestrzegamy
wszelkich zalecen lekarzy, pilnujemy rehabilitacji, wtaczyliSmy terapie komorkami macierzystymi.
Liczymy na to, ze w ten sposob uda sie spowolni¢ chorobe. Czekamy na efekty. Maciek coraz lepiej
mowi, poprawia sie pamiec i koncentracja. Chcemy, by jak najdtuzej byt w jak najlepszej kondycji, by
wytrwat do podania leku.

Diagnoze, ktora zmienita zycie rodziny Pawlakowie uslyszeli w styczniu ubiegtego roku. Maciek miat
wtedy 4,5 roku. Rozpoczely sie poszukiwania wszelkich dostepnych metod leczenia. Wyboru jednak
nie ma.

- W czerwcu ubiegtego roku wyszedt lek, ktory wedtug naszej wiedzy miat by¢ podawany dzieciom
miedzy 4. a 5. rokiem zycia. Syn w sierpniu 2023 roku skonczyt pie¢ lat - opowiada Jolanta Pawlak. -
Gdy szukaliSmy wiecej informacji w internecie, znalezliSmy chlopca, ktory tez miat piec lat i
prowadzono zbiorke na ten sam lek. ZadzwoniliSmy do szpitala do Bostonu. Okazalo sie, ze terapie
trzeba zastosowac do 6. roku zycia.

Maciek zostat zakwalifikowany na terapie genowa. Zaledwie miesiac temu rodzinie udato sie
pozatatwia¢ wszystkie formalnosci. To jednak dopiero poczatek drogi do rozpoczecia leczenia.
Wysitki na nic sie zdadza, jesli nie uda sie zebra¢ pieniedzy potrzebnych na optacenie kuracji. Koszty
sa jednak ogromne. Potrzeba 15 mln ztotych.

- Ostatnio kto$ w rozmowie poréwnat te koszty do ceny lotu w kosmos, a to tylko jedna dawka leku -
moéwi mama Macka. - Od tego jednak zalezy zycie naszego syna.

Chlopiec jest obecnie najstarszy wsrod 14 matych pacjentdéw, ktdrych rodziny tez zbieraja pieniadze
na kosztowne leczenie.

Maciek 3 sierpnia skonczy 6 lat. To oznacza, ze na zebranie 15 mln ztotych pozostat zaledwie
miesigc.

Od konca maja trwa zbidrka na ,najdrozszy lek swiata” dla Macka Pawlaka na portalu
SIEPOMAGA.PL (kliknij w link, by pozna¢ szczegoly) - Za kazdy gest dobrego serca, za kazda
ztotdwke jestesmy bardzo wdzieczni - méwia rodzice chtopca.

Do akgji przytaczyli sie tez mieszkancy gminy Mszczondéw, w ktorej mieszka rodzina Pawlakow. W
Szkole Podstawowej w Lutkowce, gdzie chlopiec chodzi do przedszkola, zorganizowano piknik
charytatywny. Puszki, do ktérych mozna byto wrzucié¢ datki pojawity sie tez m.in. na majowym
odpuscie w parafii w Osuchowie i na Dniu Dziecka w Mszczonowie.


https://www.siepomaga.pl/maciek-pawlak?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR3hqfl-PcKelpk-MJOMGlHpjcrMsUPlWNMiiFJC_jNDRAbdC-y41nQIlnE_aem_ZmFrZWR1bW15MTZieXRlcw
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