Rozmowa

Mamy przed sobg mur. Nikt nie reaguje na nasze apele

Rozmawiamy z Teresa Matulka,
prezesem Stowarzyszenia Chorych
na Mukopolisacharydoze oraz Cho-
roby Rzadkie.

® Wrazzrodzinamichorych
naMPS walczy paniorefunda-
cjelekuElaprase. Jakie dziatania
juzzostaty podjete?

Wystatam pisma w tej sprawie na po-
czatkulistopada do Pierwszej Damy,
pani premier, ministra zdrowia oraz
marszatia Senatu. Nie dostatam jed-
nak dotej pory zadnej odpowiedzi.
Mamy przedsobg prawdziwy mur.
Nikt nie reaguje nanasze apele.

@ A jakmoze wptyngénacho-
rychprzerwanieleczenia?
Mukopolisacharydoza polega
natym, ze chorzy nie posiadaja
enzymu odpowiadajacego

za wydalanie cukréw, zelaza

FOT. ARCHIWUM

ittuszczéw z organizmu.

Przed przyjmowaniem leku orga-
nizm w matym stopniu wypraco-
wat metode walki z choroba.

W chwili podania enzymu , orga-
nizm uzaleznit sie od lekarstwa.
Tak wiec jesli w tej chwili cofnie
sie terapie, chory nie bedzie miat
juz zadnej ochrony. Choroba po-
wrdci w zatrwazajacym tempie.
Jest chfopiec, ktéremu w ubie-
gtym roku zabrano leczenie. Te-
raz lezy wtézku i karmiony jest
wytacznie do jelitowo.
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