


Mit irnak?

" Csak korabbi eseteket feldolgozo
tanulmanyokra, illetve egyes esetekre lehet
tamaszkodni (1999, 2009, 2011).

= Altalanos vélemény hogy csak azokban az
esetekben johet szoba, ahol sulyos lefolyas,
kozponti idegrendszeri érintettség varhato.

" Hunter (MPS II), Sanfillipo (MPS IlI)
eredmények nem egyértelmuiek, de ugy
tinik, a sulyos idegrendszeri elvaltozasokat
nem allitia meg.

= Egyértelm( javaslat csak 2-3 év alatti Hurler
(MPS I) gyermekekben (2011).



Dilemma®?

= Esély a jovore nézve.

" Hosszu, életveszélyes, nem 100%.

Bizonytalan kimenetel.

Hogy lehet el6re latni?

® Ki nem vallalna fel?



Peldaul...

= Egy testveérpar...
(azonos mutacio, varhatd hasonlo lefolyas)

Hunter szindroma
3 éves és 11 honapos

Transplantacios bizottsag
"Egy igen, egy nem



Peldaul...

" Amit nem irnak...
(nemzetkozi vélemények)

Hunter — nem mondhatnak igent, nem
mondhatnak nemet.

Egyedi esetek mindig reményt hordoznak.

Az idé megy eldre, de ez nem az egyeduli
magyarazat.



Mit tudunk csinalni?

® Korai felismerés...felmérés...konzultacio

" Tajékozoddas
MPS tarsasag
Transzplantacié

Enzimpdtlo terapia



Mit mondananak?

® A szulbnek?

® Az orvosnak?

b






