Prof. Jacek Damiecki, 72-letni architekt i wyktadowca SGGW, pie¢ dni temu przeplynat Zatoke Gdanska.

- Ustyszatem o ktopotach z pieniedzmi na leczenie dzieci chorych na mukopolisacharydoze. Poptynatem, by zwrécic
uwage na ich problemy - powiedziat wczoraj na spotkaniu z maluchami. Ewa Molik do domu profesora przyjechata ze
swoim piecioletnim synem Kacprem, leczonym od trzech lat. - Dzieki temu ma szanse na prawidtowy rozwoj, zaczat
chodzi¢ do przedszkola - opowiada. Kacper ma MPS typu |, w Polsce na to schorzenie cierpi 15 dzieci, obecnie
wszystkie sg leczone. - Ale nadal czekamy na dofinansowanie kuracji dla 41 dzieci z MPS typu Il i VI - wyja$nia
Teresa Matulka ze Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. Organizm osoby
dotknietej chorobg metaboliczng nie produkuje enzymdw odpowiedzialnych za rozktad niektérych substanciji, te
odkfadajg sie w komorkach i je uszkadzaja. Ich leczenie nalezy do jednych z najdrozszych.

Miesieczna dawka preparatu kosztuje kilkadziesiat tys. zt. Klopoty z refundacjg lekow maijg tez pacjenci z chorobg
Pompego, dla ktérych brakuje ponad 2 min zt. Rodzice 0s6b cierpigcych na choroby metaboliczne proszg o wsparcie
ich dziatalnosci i wptaty na konto bankowe: BPH PBK SA oddziat w Warszawie nr 28 1060 0076 0000 4010 2017
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