Natalia Strzyzewska z Bielic kolo Nowego Miasta Lubawskiego od dwaéch lat choruje na bardzo rzadka
chorobe - glikogenoze typu B. Zycie moze jej uratowaé¢ kuracja za ponad sto tysiecy ztotych miesiecznie.
Niestety, lek nie jest refundowany.

Pierwsze objawy choroby pojawity sie, gdy Natalia skoriczyta 18 lat. Miata silne béle gtowy, chudta i stabta. - Lekarze
mowili, ze to depresja albo migrena - wspomina pani Bozena, mama Natalii. - W szpitalu w Grudzigdzu zdiagnozowali,
ze to stwardnienie rozsiane. Natalia otrzymywata specjalistyczne leki, czufa sie jednak coraz gorzej. Krytyczny
moment nastgpit w sylwestra 2005 roku. - Cérka nie poznawata nas, nie mogliSmy zrozumie¢ jej mowy - opowiada
matka.

W marcu 2006 roku Natalia trafita pod opieke Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Dopiero tam padfa wiasciwa
diagnoza. - Okazato sie, ze corka cierpi na chorobe Pompego, czyli glikogenoze typu 2 - opowiada pani Bozena. -
Polega ona na zaniku miesni i utracie oddechu.

Jeszcze kilka lat temu nie bylo metody leczenia, ktéra dawataby chorym nadzieje na przezycie. Niedawno pojawit sie
jednak lek - Myozyme. Profesor Anna Tylki-Szymanska, ktéra leczyta Natalie w Centrum Zdrowia Dziecka, twierdzi, ze
to jedyny lek na te chorobe. Zatrzymuje jg i rozktada glikogen nagromadzony w miesniach, co daje szanse na
odbudowanie ostabionych komaérek. Natalia otrzymywata Myozyme w centrum trzy miesigce, od stycznia do marca
tego roku. Przez kolejny miesigc lek sponsorowat Natalii jego producent.

Od kilku miesiecy jest w domu, nie ma juz sity siedzie¢, ma podigczony respirator. Jej rodzicéw nie sta¢ na zakup
leku, bo jedna fiolka kosztuje 3000 ztotych, w ciggu miesigca trzeba przyjac¢ ich az 44. Daje to 132 tysigce ztotych
miesiecznie! Trzeba go bra¢ do konca zycia.

- Napisatam prosbe o sfinansowanie leku do prezesa NFZ, ale nie dostatam jeszcze odpowiedzi - méwi matka Natalii.

Czy jest szansa na sfinansowanie leku, ktdrego NFZ nie refunduje? Pismo z Centrum Zdrowia Dziecka w tej sprawie
wptyneto do mazowieckiego oddziatu NFZ. - W tym roku pozytywnie rozpatrzyliSmy juz sze$¢ wnioskéw na ten lek -
przyznaje Jerzy Serafin, rzecznik mazowieckiego NFZ. - Ale Centrum moze mie¢ tylko pacjentéw niepetnoletnich. W
tej sytuacji Natalie musiatby przyjg¢ szpital dla dorostych, a jak dotgd zaden nie zajmowat sie tg choroba.

Serafin dodat, ze wystat do prezesa NFZ pismo, by ten zasugerowat, ktory szpital moze przyjaé¢ Natalie. Dopoki
dziewczyna jest w domu, NFZ nie ma prawa refundowac jej leku.
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