Po trzech miesigcach leczenia szdstka cierpigcych na niezwykle rzadkg chorobe ustyszata, ze to koniec terapii. Na
dalszg Centrum Zdrowia Dziecka nie ma pieniedzy. Pacjenci majg chorobe Pompego. Wyniszczajgca, siejgca z
kazdym dniem coraz wigksze spustoszenie w organizmie chorego.

Od ponad roku lek spowalniajgcy tempo zmian jest zarejestrowany w krajach Unii Europejskiej. Niestety, roczna
terapia kosztuje okoto 800 tys. zt i preparat nalezy przyjmowac do konca zycia.

Nic sie nie zmienia

Széstka polskich pacjentéw byta nim leczona od poczgtku tego roku. Centrum Zdrowia Dziecka miato na to $rodki
tylko do konca kwietnia. Przez miesigc lek optacat producent. Od maja terapia nie byta kontynuowana. Juz wtedy
informowaliSmy o problemie. Byta nadzieja, ze Narodowy Fundusz Zdrowia zgodzi sie finansowac terapie. Robert
Zawadzki, dyrektor ds. klinicznych w CZD, méwit nam wtedy, ze moze rozpoczgc¢ terapie choéby od jutra, jesli tylko
dostanie pienigdze. Od czterech miesiecy nic sie nie zmienito. W piatek od Eweliny Nazarko, rzeczniczki CZD,
ustyszelismy doktadnie to samo.

Bruksela pomoze

Rodzice i wspierajgce ich Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze, po nic niedajgcych interwencjach w
funduszu zdrowia i ministerstwie, teraz napisali list do premiera. Zagrozili w przypadku ,uporczywej bezczynnosci
wtadz” interwencjg w Brukseli.

Jednej sie udato.

Justyna (na zdjeciu) jest jedng z cierpigcych w Polsce na chorobe Pompego. Nie moze sie oby¢ bez respiratora, nie
chodzi, ma zmiany w organach wewnetrznych. To skutki choroby. Od trzech lat Justyna bierze preparat i wydaje sie,
ze na razie nie ma problemu.

— Lek funduje nam caty czas producent. Udato nam sie zakwalifikowac¢ na préby kliniczne leku i wcigz producent
sprawdza na corce jego skuteczno$¢ — mowi nam jej matka Barbara Kedzia (Justyna ma problemy z mowg).
Dziewczyna ma 22 lata, wtasnie zrobita licencjat z reklamy. Studiowata przez internet, wyktadowcy przyjezdzali
egzaminowac jg w domu. Pracuje tez przez internet. — Najwazniejsze, ze jest poprawa w zdrowiu. Cérka odzyskata
sprawnos¢ reki, miesnie sg mniej wiotkie, moze trzymacé gtowe prosto, lepiej oddycha — opisuje pani Barbara.

S3 za starzy?

Jaka jest nadzieja dla innych? W poniedziatek ma sie odby¢ w tej sprawie spotkanie w ministerstwie. NFZ przygotowat
ekspertyze. Rodzice dzieci wierza, ze cos uda sie zatatwi¢. Choc jest jedno ,ale”. — Nastawiamy sie na leczenie
mniejszych dzieci — mowi Jolanta Kocjan, rzecznik NFZ. To akurat nie jest dobra wiadomo$¢ dla Natalii, ktéra ma 19
lat, czy dla Tomka, ktory skonczyt 18.

Andrzej Antosik - Zycie Warszawy



