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Mukopohsacharydoza

& ustyna (34 |.) cierpi na muko-
: polisacharydoze typu IV - kt6-
l rej skuteczna terapia enzyma-

~ ¥ tyczna jako jedyna nie jest
objeta refundacja. -
 udato sie zatrzymac¢ te choro-
‘be! Wiem, Ze ona jest nieule-
czalna, ale Zzeby przynajmniej
| nie posuwata sie dalej - rozpa-
- cza kobieta. Niestety, z roku ha
 rok jest coraz gorzej z jej qugo-

i s}upem i stawaml
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nie wytwarza wystarczajacej ilo-

| $ciniezbednych do funkcjonowa-
| nia calego organizmu enzymow diag

| odpowiedzialnych za rozktadanie : Cen- wany
_trum Zdrowia Dziecka w Warsza- czych
~ wie, w tej chorobie diagnostyka

- mukopolisacharydow. W rezulta-
cie dochodzi do uszkodzenia wielu
narzadow — kosci, stawow, serca,

- uktadu oddechowego, nerwowego,
zaburzen widzenia, uposledzenia

i utraty stuchu. Choroba wyste-

Zeby tak

Justyna

puje w kilku typach, Justyna ma
»szczescie”, bo choruje na typ IV,

bez zajecia centralnego ukiadu

Nerwowego.

- Wyleczenie MPS nie jest mozhwe
Sa jednak leki, ktore moga znacz-
nie ztagodzi¢ objawy, powstrzy-
ma¢ rozwoj choroby i poprawié
jakosc zycia. Do nich nalezy tzw.
zastepcza terapia enzymatyczna
stosowana od kilku lat w niekt6-
rych typach MPS. Jednak chorzy
na IV typ MPS nie maja dostepu

do refundowanych lekow 1 wciaz -.
et skl Gllezgsme;dnecl jaotrzymu-
juz my, dorosli, nie — dodaje.

nato czekaja.

_jest bardzo trudna. U niektérych

chorych nasilone objawy wyste-
“w calej Unii.
zycia, u innych postepuja gpwali e

puja juz od najwezesniejszych lat

(34 1.) cierpi na
mukopolisacharydoze.
Niecierpliwie
czeka, az leki na to
" schorzenie znajda
 sie na liscie lekow
refundowanych

Problemem jest takie wczesnai; ja, to

7r6znego stopma zmianami w roz-

nych tkankach.
- Postawienie prawidlowej diag-
nozy to co najmniej potowa sukce-

su - mowi Teresa Matulka (521),

prezes Stovgarzyszenia Chorychna

MPS i Choroby Rzadkie, takze cho-. .
rana MPS. - Gdyby u mnie zdiag-

nozowano chorobe wczesniej, by¢
moze umknelabym trzech ciez-

kich operacji. Chorzy na choroby
rzadkie powinni mieé¢ zapewniona
diagnoze ileczenie. Tymczasem my
jestesmy w ogole pozbawieni opie-
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