Dzieci z chorobg Pompego oraz doro$li sg leczeni w Centrum Zdrowia Dziecka w klinice choréb metabolicznych.

Na leczenie tej grupy chorych, konkretnie széstki dzieci, potrzeba w tym roku 3,5 min zt.

Koszty sg ogromne, poréwnujac je z 2,5 min zt, ktére CZD ma na terapie kilkuset pozostatych pacjentow kliniki.
Centrum nie moze tez wzig¢ na siebie finansowania terapii cierpigcych na chorobe Pompego, poniewaz oprocz tych
szesciorga dzieci jest jeszcze co najmniej kilkanascie osdb zdiagnozowanych. W oddziale choréb metabolicznych
zidentyfikowano blisko 150 réznych genetycznych zaburzeh metabolicznych w blisko dwéch tysigcach polskich rodzin
obarczonych wadami metabolizmu o rzadkim i bardzo rzadkim wystepowaniu. Od kilku lat rocznie rozpoznaje sie
ponad sto przypadkdéw réznych choréb metabolicznych.

Mimo ze Centrum Zdrowia Dziecka zostato utworzone dla najmtodszych pacjentéw, to pod jego opiekg pozostajg
osoby petnoletnie. Tak jest w przypadku cierpigcych na choroby metaboliczne, a takze na nowotwory.
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