- Sprzedam dom, a pieniedzy i tak bedzie mato, by uratowaé Edytke - rozpaczata pani Bozena.

Teraz sig¢ cieszy: - Dzieki waszej pomocy cérka bedzie zyé. Dziekuje!

- Dzwonie, bo widze, ze pomaga pan ludziom w trudnej sytuacji. Ostatnio dziewczynce, ktéra urodzita sie bez rgczek i
to mnie zachecito do telefonu Ja tez mam ciezko chorg céreczke. Przerwano podawanie leku. Jesli dziecko go nie
dostanie, umrze za kilka lat - tkata matka.

UderzyliSmy na alarm i prezes NFZ w Rzeszowie znalazt pienigdze na lek zycia. Do akcji pomocy wigczyta sie takze
szkota.

- Po artykule zorganizowalismy apel. Akcje zbioérki pieniedzy prowadzi samorzad, koto Caritasu i nauczyciele - mowi
Zbigniew Mularz, z-ca dyrektora Miejskiego Zespotu Szkot w Strzyzowie.

Co dolega Edytce

Agnieszka Bozek z Dobrzechowa, matka 10-letniej Edytki, zorientowata sie, ze ze zdrowiem dziecka cos nie jest tak,
gdy cérka miata 7 miesiecy. Rozpoczely sie badania, wyjazdy do lekarzy w Rzeszowie i Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie.

- Bardzo pomagat lek o nazwie myozyme. Kiedy Edyta go brata czuta sie normalnie. Ale przerwano dostawe leku, bo
zabrakto pieniedzy. Edyta od kwietnia nie bierze leku i czuje sie coraz gorzej - narzeka matka.

Pani Bozena nie musiata jezdzi¢ z cérkg po lekarstwo do CZD w Warszawie. Bardzo zyczliwie zareagowat doktor
Jozef Rusin, ordynator Oddziatu Dzieciecego Szpitala Wojewddzkiego w Rzeszowie. Bez problemu udostepniat sale i
urzadzenia do podawania leku. Dawke myozyme dziecko pobierato dozylnie.

Doktor Rusin takze teraz chce poméc

- Nie bedzie najmniejszego problemu z podawaniem leku w naszym szpitalu - podkresla. Glikogenoza typu drugiego,
zwana Chorobg Pompego, na ktérg cierpi Edyta, jest niezwykle rzadkg chorobg. Leczenie polega na podawaniu
dawek enzymu, ktérego brakuje w organizmie chorego. Ale lek jest bardzo drogi. Kosztuje 60 tys. do 100 tys. euro w
skali roku.

Chorzy i ich rodziny zrzeszyli sie w Stowarzyszenie.

- Chory czesto pozostaje z problemem sam. WywalczyliSmy, ze wiceminister zdrowia Bolestawa Piecha dat pule
pieniedzy na lek. Skonczyly sie pienigdze, ustato leczenie. To dramat - powtarza Teresa Matulka z Warszawy, prezes
Stowarzyszenia Przyjaciét i Rodzin Chorych na MPS i Choroby Pokrewne. A kiedy lek przestaje byé podawany, chory
sftabnie, miesnie wiotczeja. | tak do konca...

Pomégt Sieczkos

Najpierw zaalarmowalismy Ministerstwo Zdrowia. Pawet Trzcinski, rzecznik ministra odpowiedziat: - Wtasnie
rozpatrujemy wniosek o zastosowanie programu terapeutycznego z zastosowaniem myozyme.

Zbigniew Sieczkos, prezes Oddziatu NFZ w Rzeszowie, poruszony naszym artykutem przedstawiajgcym tragedie
Edytki, podjat ostateczng decyzjg o udzieleniu natychmiastowej pomocy.

- Zaptacimy za lek. Mamy na to specjalng pule pieniedzy - zdecydowat. Co wigcej, obiecat, ze w regionie jest jeszcze
jedno dziecko cierpigce na takg chorobe i ono tez dostanie lek.

Po otrzymaniu dobrej wiadomosci pani Agnieszka nie kryta tez wzruszenia:

- Bardzo nam pomogliécie. OcaliliScie zycie Edytki. Bardzo wam dziekuje! - powtarzata mama. - Ja tez wam dziekuje
za pomoc - dodata usmiechnieta Edyta.
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