GENETYCZNA CHOROBA ZABIJA DZIEWIECIOLETNIEGO CHLOPCA Tomek ma 9 lat i jest chory na bardzo
rzadkg chorobe genetyczng — mukopolisacharydoze typu hunter. Choroba szybko postepuje, a leczenie jest mozliwe
tylko przy pomocy leku Elaprase. Niestety, jest on bardzo drogi, a rodzice chtopca nie mogg liczy¢ na refundacje z
NFZ. Zrozpaczeni proszg o finansowe wsparcie. — Zostawili nasze dziecko na pewng $mier¢, nie dajgc mu szansy na
normalne zycie — méwi mama chtopca Barbara Zukiewicz z Biskupic koto Swidnika. Narodowy Fundusz Zdrowia
rozktada rece. — Wszystko zalezy od Ministerstwa Zdrowia, ktére zatwierdza refundowane leki — ttumaczy tukasz
Semeniuk z lubelskiego oddziatu NFZ. Tomek po urodzeniu rozwijat sie normalnie. Lekarze zauwazyli niepokojace
objawy, gdy miat 2 latka. — W szpitalu w Swidniku stwierdzono, ze jest opézniony w rozwoju, ale dtugo nikt nie
wiedziat, co mu konkretnie dolega. Mukopolisacharydoze typu hunter udato sie zdiagnozowa¢ dopiero w Centrum
Zdrowia Dziecka w Warszawie — opowiada mama. Na Lubelszczyznie Tomek jest jedynym dzieckiem z tym typem
choroby. W catej Polsce jest ich okoto czterdziesciorga. — Uwstecznia sie umystowo i fizycznie. Objawami choroby sg
przykurcze w stawach, co wida¢ zwtaszcza na dtoniach, u ktérych grube palce powoli tracg sprawnosé. Powiekszone
sg sledziona i watroba, wystepuje przepuklina, niedostuch obustronny, wada serca, bardzo czeste béle stawdw i kosci
— wylicza mama Tomka. Na poczatku roku pojawita sie nadzieja na leczenie. Witedy w Unii Europejskiej zostat
zarejestrowany lek na wspomniang chorobe pod nazwg elaprase. Jest jednak bardzo drogi. — Roczne leczenie
jednego dziecka kosztuje okoto péttora miliona ztotych. ZyliSmy nadziejg, ze lek bedzie refundowany, ale niestety,
Ministerstwo Zdrowia i NFZ odmdéwity nam pomocy. Zostawity nasze dziecko na pewng $mieré, nie dajgc mu szansy
na normalne zycie. Kazg czekac, a Tomek nie ma na to czasu — podkresla zrozpaczona mama. — Z dnia na dzien
obserwujemy ogromne zmiany w funkcjonowaniu jego organizmu. Wspominamy chwile, gdy méwit, jezdzit na
rowerze, byt aktywny. Teraz pozostaje nam tylko nadzieja... Barbara i Robert Zukiewiczowie sg matzenstwem od 12
lat. Poza 9-letnim Tomkiem, majg jeszcze 11-letniego syna Piotra. Pomocy szukajg wszedzie, pukajg do drzwi
przeréznych organizacji charytatywnych, ale jak dotad koszty leczenia pokrywajg z wtasnych srodkéw. Dlatego proszg
o finansowg pomoc. Ostatnio napisali rozpaczliwy list do lubelskiej Caritas. Panstwo Zukiewiczowie dziatajg w
Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne. — To, czy lek bedzie refundowany, zalezy od
Ministerstwa Zdrowia. Na liscie, ktéra zostata wtasnie uaktualniona, Elaprase niestety sie nie znalazt — informuje
tukasz Semeniuk z lubelskiego oddziatu NFZ. Rodzice chorych dzieci liczg na pomoc mediéw i nowego rzgdu. — Lek
na mukopolisacharydoze typu | jest juz refundowany. Udato sie to dzieki nagtosnieniu problemu w mediach. Dlatego
nie bedziemy milcze¢ — zapowiada Barbara Zukiewicz. Osoby, ktére chcg im pomdc, mogg kontaktowac sie z lubelskg
Caritas, bgdz bezposrednio wptacaé pienigdze na konto Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Pokrewne: BPH PBK SA oddz. w Warszawie 28 1060 0076 0000 4010 2017 9655. MUKOPOLISACHARYDOZA
Mukopolisacharydoza to ciezka, dziedziczna choroba metaboliczna, ktéra wystepuje srednio u jednej na 100 tysiecy
0s6b. Polega na braku enzymu, ktéry rozktada cukry ztozone, co powoduje ich odktadanie we wszelkich typach tkanki
tacznej. Mukopolisacharydoza ma wiele postaci. Wyrdznia sie 11 typdw choroby. Nie mozna jej wyleczy¢. Mozliwe jest
tylko zmniejszanie lub likwidowanie objawoéw za pomocg leczenia enzymatycznego, jednak na razie jest ono
skuteczne tylko w przypadku I, Il i VI typu choroby. WO - Kurier Lubelski



