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Szanowni Panstwo,

W zalagczniku przesytam podpisy pod petycja o wlaczenie badania na leukodystrofie Krabbego do badan przesiewowych
noworodkow.

Zwracamy si¢ z goraca prosba o poparcie naszego apelu do Ministerstwa Zdrowia aby do obowigzkowych badan przesiewowych
noworodkow w Polsce wiaczono badania na leukodystrofi¢ Krabbego. Wezesna diagnoza tej rzadkiej, ale niezwykle powaznej
choroby daje jedyna szanse¢ na skuteczne leczenie i uratowanie zycia dzieci dotkni¢tych tym schorzeniem.

Leukodystrofia Krabbego to $miertelna choroba neurodegeneracyjna, ktora atakuje uktad nerwowy. Dzieci rodza si¢ bez
objawow, jednak w postaci wezesno-niemowlecej choroba ujawnia si¢ okoto 6. miesigca zycia, a w pozniejszych przypadkach —
okoto 2. roku zycia. Niestety, w momencie wystgpienia pierwszych objawow, nie ma juz mozliwos$ci skutecznego leczenia.
Wykrycie tej choroby tuz po urodzeniu pozwala na zastosowanie terapii, ktore mogg zatrzymac jej rozwo6j przed pojawieniem si¢
objawdéw. Naleza do nich:

Przeszczepienie krwi pgpowinowej od niespokrewnionego dawcy,

Przeszczep szpiku kostnego, Terapia komoérkami macierzystymi.

Obecnie te opcje terapeutyczne sg dostepne jedynie w sytuacji, gdy choroba zostanie wykryta przed pojawieniem si¢

objawdw, dlatego tak kluczowe jest objecie noworodkdéw badaniem przesiewowym w kierunku leukodystrofii Krabbego.

W krajach, ktore wprowadzity badania przesiewowe w kierunku tej choroby, uratowano juz wiele dzieci, dajac im szansg na
normalne zycie. Przyktadowo w Stanach Zjednoczonych test przesiewowy wykonuje si¢ poprzez pobranie krwi wtosniczkowej z
picty noworodka, ktoéra poddawana jest dalszym badaniom. Polska ma teraz okazj¢ dotaczenia do tego grona i zapewnienia
noworodkom jak najlepszej opieki medycznej od pierwszych dni zycia. Apelujemy do Ministerstwa Zdrowia o jak najszybsze
podjecie dziatan w celu rozszerzenia programu badan przesiewowych noworodkéw o test na leukodystrofie Krabbego. Zycie i
zdrowie dzieci jest najwazniejsze, a wezesna diagnoza daje im realng szanse na przezycie 1 normalne funkcjonowanie.

Prosimy o pozytywne rozpatrzenie naszej petycji i podjecie dziatan na rzecz wprowadzenia tego badania do systemu ochrony
zdrowia w Polsce.




