Mukopolisacharydoza (MPS) jest bardzo rzadko wystepujaca choroba przemiany materii, dziedziczng i bardzo
trudng do zdiagnozowania. Wystepuje raz na 100 tysiecy urodzen. Jej przyczyna jest wada metabolizmu (brak
pewnego enzymu trawiennego), polegajaca na gromadzeniu sie¢ w organizmie mukopolisacharydéw, ktére
uszkadzaja komorki i narzady ciata. W efekcie prowadzi to do wyniszczenia niemal calego organizmu dziecka
i Smierci.

W Polsce jest dostepny lek Elaprase, ale niestety nie jest on refundowany przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Jest to
enzym, ktory pozwala normalnie zy¢ i rozwija¢ sie dzieciom chorym na MPS II, pozwala im po prostu przezy¢...

Terapia nim wymaga podawania leku dozylnie - nawet codziennie... Jednak lek jest tak drogi, ze zadna normalna
rodzina nie jest w stanie sama zapewnic jego stosowanie. Lek ten niestety nie naprawia uszkodzen, ktore juz
powstaty u dziecka, ale hamuje postepy choroby.

Choroba dotkneta miedzy innymi dziewiecioletniego Tomka, ktéry ma coraz mniej czasu na przyjecie zyciodajnego
leku. Pokazalismy jego historie na naszej antenie. We wtorek 13 listopada, w programie TVP Lublin ,Zdarzenia”, Anna
Dagbrowska rzucita hasto, ze kazdy z nas wysytajgc maile do Ministerstwa Zdrowia moze przyczyni¢ si¢ do uratowania
zycia Tomkowi i innym dzieciom. Jest ich w Polsce tylko — i AZ - 150. Moze jezeli zasypiemy ministerstwo mailami,
zeby lek, ktéry w Europie jest uznany, w Polsce takze zostat uznany i zaczat by¢ refundowany — to te dzieci bedg
mogty zy¢€...

Adres do ministra zdrowia: kancelaria@mz.gov.pl
Temat listu - Refundacja leku na MPS

Zadam wprowadzenia refundacji leku Elaprase dla dzieci,
chorych na smiertelng chorobe mukopolisacharydoze.

Z powazaniem —

Imie i Nazwisko, adres

(bardzo wazne! nie wysytajcie anonimow!)

Nizej podpisany juz taki mail wystat...

Mozna takze wesprzeé Tomka indywidualnie:
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze
i Choroby Pokrewne nr konta w banku BPH:

28 1060 0076 0000 4010 2017 9655

z dopiskiem ,Tomek Zukiewicz”

TVP 3 Lublin



