Nie mam miliona na leczenie corki. Ministrze
zdrowia, nie odbieraj chorym nadziei!
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Premier Beata Szydlo (53 1.) obiecywala w Sejmie pomoc dla matek, ktore urodza niepelnosprawne
dziecko. Tymczasem rodzice dzieci chorujacych na tak zwane choroby rzadkie drza o ich zycie, bo
Ministerstwo Zdrowia nie zdecydowalo, czy w przyszlym roku bedzie finansowalo ich leczenie. A roczna
terapia kosztuje okolo miliona zlotych! - Odbierajac ten lek, odbieracie nam nadzieje - mowi do
politykow Teresa Matulka (53 1.), ktora ma dzieci z tymi schorzeniami.

Pani Teresa prowadzi Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoz¢ (MPS) 1 Choroby Rzadkie. MPS jest
niezwykle trudng do zdiagnozowania chorobg genetyczng. Pani Teresa oraz jej 33-letnia cérka Justyna i 32-
letni syn Piotr choruja na jeden z jej rodzajow. - Ten, kto nie do$wiadczyl choroby na wlasnej skorze, nie
zrozumie jej w petni - mowi pani Teresa. To wiasnie trudna sytuacja zyciowa sktonita rodzing do niesienia
pomocy osobom cierpigcym na choroby rzadkie.

Tymczasem Ministerstwo Zdrowia nie wie, jaki bedzie wynik negocjacji z firmg produkujgcg jedyny lek
podawany chorym na MPS typu II, czyli zespét Huntera. - Taka roczna terapia moze kosztowaé rodzicow
nawet milion ztotych! Ale nie ma innego leku. Odstawienie go powoduje przyspieszenie choroby - mowi pani
Teresa. - Znam chtopca, ktéry przyjmowat preparat. Byt wesolym, rezolutnym, biegajacym dzieckiem. Po
zabraniu mu refundacji na lek choroba zaczg¢ta sie poglebia¢. Chtopak najpierw przestat chodzi¢, a pdzniej
mogt tylko leze¢. Po roku od zaprzestania leczenia jest w stanie wegetatywnym - dodaje kobieta.

Co na to resort kierowany przez Konstantego Radziwitta (58 1.)? - Lek Elaprase nie zostal usunigty z listy
refundacyjnej. Decyzja o objeciu go refundacja obowigzuje do 31 grudnia 2016 r. W najblizszym czasie
prowadzone beda prace dotyczace kontynuacji refundacji Elaprase - moéwi nam Milena Kruszewska, rzecznik
prasowy ministerstwa.
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