BRAKUJE REFUNDACJI LEKU NA MUKOPOLISACHARYDOZE
DZIEWIECIOLETNI TOMEK Musi sie leczy¢, a nie moze.

Dziewiecioletni Tomek czeka na lek, ktéry pozwoli mu walczyé z nieuleczalng chorobg. Narodowy Fundusz Zdrowia
nie refunduje kuraciji, ktérej koszt wynosi 1,5 min zt rocznie. Dzieci chore na nieuleczalng chorobe czekajg
bezskutecznie na pomoc. Tomek chory jest na mukopolisacharydoze typu Hunter. To bardzo rzadka i niezwykle
trudna w leczeniu, a nawet w zdiagnozowaniu choroba. Powoduje zmiany w organizmie, zaburzenia jego
funkcjonowania i moze doprowadzi¢ do uposledzenia umystowego.

- Lek Elaprase, ktory stosuje sie w kuracji, zostat zatwierdzony w Unii Europejskiej. Jednak przecietna polska rodzina
nie jest w stanie wytozy¢ kwoty potrzebnej do podjecia leczenia. Dlatego refundacja jest konieczna - mowi pani
Barbara Zukowska, mama 9-letniego Tomka. Leczenie nie gwarantuje zlikwidowania choroby, ale daje duze szanse
na ztagodzenie jej objawow.

Rzecznik lubelskiego oddziatu NFZ przyznaje, ze Elaprase nie figuruje na liscie lekéw refundowanych: - To
Ministerstwo Zdrowia ustala te liste - méwi.

Departament Polityki Lekowej Farmacji Ministerstwa Zdrowia informuje, ze na poczgtku pazdziernika ukaze sie nowa,
oficjalna lista lekdw refundowanych. Dopiero wtedy bedzie wiadomo, jaka decyzja zostata podjeta w sprawie
refundacji w Polsce leku Elaprase. Tymczasem na Wegrzech chore dzieci sg juz ratowane, podobnie w innych krajach
europejskich. W naszym kraju od 2003 roku jest refundowany lek na mukopolisacharydoze typu I. Jezeli dzieci chore
na mukopolisacharydoze typu Hunter nie dostang lekarstwa, beda umieraty w strasznym cierpieniu.

W Polsce dziata Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. Ma ono na celu niesienie
pomocy dotknietym nig dzieciom, ich rodzinom, a takze uswiadamianie spoteczenstwu, jakie zagrozenie niesie
choroba i jakie cierpienia przechodzg dzieci.

- Bardzo czesto rodzice nie zdajg sobie sprawy, ze ich dziecko moze by¢ dotkniete tg chorobg. Gdy jest mate, objawy
wystepuijg z niewielkg czestotliwoscig i mogg byé mylgce - méwi pani Barbara Zukiewicz, cztonkini stowarzyszenia.
MUKOPOLISACHARYDOZA

Szacuje sie, ze na 29 tysiecy urodzonych dzieci, jedno rodzi sie z mukopolisacharydozg. Wyrdzniamy 7 typow tej
choroby. Klasyfikacja wynika z r6znego rodzaju enzymow, jakich brakuje w organizmie przy danym typie choroby. Dla
kazdego typu charakterystyczne sg roznego rodzaju objawy oraz stopien uposledzenia umystowego czy fizycznego
chorego dziecka.
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