Tomek, dzieki refundacji drogiego leku, bedzie zyt. Rodzice Klaudii uzbierali pieniagdze na operacj¢ jej
serca. Jasio w ostatniej chwili unikng deportacji i wrdcit do swojej rodziny. Wszyscy nasi bohaterowie
przezyli cigzkie chwile. Dzigki naszym publikacjom 1 pomocy Czytelnikow ich los si¢ odmienit.

Tomek wygra zycie

Tomek cierpi na rzadka nieuleczalng chorobe genetyczng. To mukopolisacharydoza typu I, ktora atakuje
$ciegna, uwstecznia fizycznie i umystowo.

- Wezeéniej syn picknie rysowal, uktadal puzzle, duzo méwit byt gaduta - opowiada Barbara Zukiewicz z
Biskupic, mama 10-letniego Tomka. - Ale teraz cofng si¢ do poziomu 1,5 rocznego dziecka. Przestal mowic,
coraz bardziej zamyka si¢ w swoim $wiecie. Nie lubi wychodzi¢ nawet z domu. Az mi serce peka.

Rodzina Zukiewiczoéw zyta nadzieja, ze zostanie wynaleziony lek na te chorobe. W styczniu 2007 roku
preparat zarejestrowano w Unii Europejskiej. Leczone nim dziecko rozwija si¢ prawidtowo. Nie naprawia
wprawdzie uszkodzen do jakich doszto wczesniej, ale dziecko zyje.

Druga szansa

Na mukopolisacharydoze typu II choruje w Polsce 24 dzieci, a nowy lek jest bardzo drogi (roczne leczenie
kosztuje okoto 1,5 mln zt). Dlatego do tej pory panstwo nie chciato refundowac¢ tego leku i Tomek nie mogt
go zazywac, bo rodzice musieliby za ten lek ptaci¢ z wtasnej kieszeni.

Rodzice chorych dzieci oraz Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne nie
poddali si¢. Rozpoczeli ogdlnopolska kampani¢ informacyjna. Pikietowali nawet pod kancelarig premiera. A
po naszych publikacjach w sprawie Tomka interpelowali do ministra zdrowia lubelscy postowie.

Miesigc temu minister zdrowia Ewa Kopacz przedstawita propozycje zmian na listach lekow
refundowanych. Dzigki temu bedzie sfinansowane leczenie 4 kolejnych choréb rzadkich, m.in. schorzenia,
na ktore cierpi 10-latek z Biskupic. Za leczenie 24 pacjentéw ministerstwo zaptaci ok. 30 min zt.

Dzigki temu choroba chiopca nie bedzie postgpowac. - Minister zdrowia podpisata refundacje leku Elaprase.
Jest to dla nas ogromna rados$¢, bo tyle walczylisSmy 1 czekali$my na ten lek - nie kryje tez pani Basia. -
Dano naszym dzieciom druga szanse.
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