Rodzice dzieci chorych na mukopolisacharodoze rozpaczliwie szukaja ratunku, ale na razie nie ma szans na
refundacje drogiej terapii.

- Moi dwaj synowie majg mukopolisacharydoze. Jest na to lek, ale chtopcy nie mogg go dostawac, bo panstwo nie
refunduje terapii - nie kryje zdenerwowania Barbara Sosinska z Torunia. - Moje dzieci chorujg od trzeciego roku zycia.
Zaczeto sie od czestych przeziebien, ktopotow z chodzeniem, przykurczu stawow. Bardzo cierpig. Lek mogiby im
ulzy¢. Wszystko zalezy od wiceministra zdrowia Bolestawa Piechy.

Mukopolisacharydoza, to ciezka wrodzona choroba genetyczna, rzadko wystepujgca. Atakuje dzieci. Nie mozna jej
wyleczyé, ale ostatnio dzieki nowoczesnym lekom jest szansa na ztagodzenie cierpien. Synowie pani Barbary sg
czestymi pacjentami intensywnej terapii w torunskim szpitalu dzieciecym. W domu podtgczeni sg do respiratoréw.

- Mam u siebie intensywng terapie, ale czasami, gdy ktorys z chtopcoéw dostaje ostrzejszego ataku dusznosci, nie
jestem w stanie mu pomdéc, dlatego pobyt w szpitalu bywa konieczny - zaznacza mama chorych.

W catej Polsce jest ok. 150 dzieci cierpigcych na mukopolisacharydoze, z tego jedna trzecia ma typ Il, czyli ten, na
jaki chorujg synowie Barbary Sosinskiej. Rodzice dzieci zawigzali Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Pokrewne i wspdlnie starajg sie o refundacje drogiej terapii. Na razie bezskutecznie. W Ministerstwie
Zdrowia twierdza, ze refundacja terapii lekowych nalezy do Narodowego Funduszu Zdrowia. Jednak w centrali NFZ
odbijajg piteczke.

- Oczywiscie, zawsze jest szansa na refundacje tej terapii, ale to sg niewyobrazalnie duze pienigdze. Kilkaset tysiecy
ztotych na osobe w skali roku. W tej chwili nie mamy takich mozliwosci. W dodatku lek fagodzi objawy, ale samej
choroby nie leczy - twierdzi Michat Rabikowski z biura rzecznika Narodowego Funduszu Zdrowia. - Znamy problem
tych dzieci, dlatego chcielibysmy, aby Ministerstwo Zdrowia przejeto finansowanie lekéw. Trwa wymiana pism miedzy
nami i MZ. Nie wiadomo, jak to sie zakonczy.
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