Ta sliczna 10-latka cierpi na rzadka, genetyczna chorobe, ktéra prowadzi do szybkiej Smierci. Od kilku
miesiecy nie dostaje zyciodajnego leku. Narodowy Fundusz Zdrowia nie ptaci za kosztowng kuracje.

Glikogenoza typu drugiego (zwana tez chorobg Pompego) - Agnieszka Bozek, matka Edyty, ustyszata diagnoze, gdy
cérka miata 7 miesiecy. W Polsce jest kilkanascie osob, ktdre cierpig na to schorzenie.

- W organizmie dziecka brakuje enzymu zwanego kwasem alfa, co powoduje ostabienie organizmu, a potem powolny
zanik miesni i trudnosci z oddychaniem - méwi Agnieszka Bozek.

Myozyme pomagato

Dziewczyna jest leczona m.in. w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Wrecz zbawienny dla niej jest lek o nazwie
Myozyme, ktéry dostawata w centrum. Czuje sie po nim bardzo dobrze, choroba nie postepuje.

Roczna dawka tego leku to od 60 do 100 tys. euro. Fundusz zdrowia nie refunduje go. Warszawskie Stowarzyszenia
Chorych na Glikogenoze wystarato sie u wiceministra zdrowia Bolestawa Piechy o pienigdze na ten kosztowny lek.
Edytka dostawata go do kwietnia. - Zabrakto pieniedzy i leczenie trzeba byto przerwaé. Teraz chodzimy, prosimy,
pytamy. Wyglada na to, ze walimy gtowg w mur - méwi Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia.

Fundusz chce poméc?

Dziewczynka czuje sie coraz gorzej. Ma trudnosci z wychodzeniem po schodach. Mimo tego mama codziennie
dowozi jg do szkoty, do Strzyzowa. Jest wesolg, peing zycia dziewczynka.

- Lubie szkote. Gdy bratam lek czutam sie naprawde dobrze - méwi dziewczynka.

Mama Edyty jest bezradna. Wie, ze jest lek, ktory ratuje zycie cérce, a nie jest w stanie go kupic.

- Nie moge czekaé bezczynnie na $mie¢ ukochanego dziecka. Btagam, pomézcie. Bez tego leku, mojej corce zostaje
najwyzej 10 lat zycia - zwrécita sie do naszej redakcji zrozpaczona kobieta.

Zaalarmowalismy fundusz zdrowia.

- Do poniedziatku dowiem sie, czy mamy mozliwosé, by pomaéc tej dziewczynce. Jezeli tak, to natychmiast
rozpoczniemy starania, by dziecko dostato lek - zapewnit Zbigniewowi Sieczkosiowi, dyrektorowi podkarackiego
oddziatu NFZ w Rzeszowie.

Zwrocilismy sie tez do Ministerstwa Zdrowia. - Ministerstwo wtasnie rozpatruje wniosek o zastosowanie programu
terapeutycznego z zastosowaniem leku Myozyme - powiedziat Pawet Trzcinski, rzecznik ministerstwa.

Jutro wrécimy do sprawy.
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