Zdrowie Walka o finansowanie terapii rzadkiej choroby metabolicznej O wpisanie na liste leczenia refundowanego
lekarstw na chorobe Pompego apelowali wczoraj w NFZ i Ministerstwie Zdrowia rodzice dzieci cierpigcych na to
schorzenia. - DowiedzieliSmy sie, ze mimo wczes$niej sktadanych nam obietnic resort na razie nie zamierza dac na ten
cel pieniedzy - mowi zalamana Teresa Matulka ze Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Pokrewne.

Przed ostateczng decyzjg urzednicy przez najblizszy miesigc bedg sprawdzali skutecznosc¢ terapii. A ta jest bardzo
kosztowna. Jednorazowa dawka leku kosztuje nawet 50 tys. zt, a roczny koszt leczenia jednego dziecka to wydatek
kilkuset tysiecy ztotych.

Organizm osoby dotknietej tg chorobg nie produkuje enzymy, ktéry rozktada glikogen.
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