Okoto 200 osob ze Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Chorob Pokrewnych
demonstrowalo w czwartek przed Kancelaria Prezesa Rady Ministrow, domagajac si¢ refundacji
lekéw przeciwko ich schorzeniom.

Pikietujacy ztozyli na rece podsekretarza stanu w Ministerstwie Zdrowia Marka Twardowskiego petycje z
prosba o przekazanie jej premierowi i minister zdrowia.

Demonstrujacy trzymali hasta z napisami: "Nie chcemy umiera¢! Refundujcie lek", "Pani minister nie
zabijaj", "Rzad tamie prawa unijne" oraz "Nie skazujace naszych dzieci na $mierc".

Koordynator z Krajowego Forum na rzecz Terapii Choréb Rzadkich Mirostaw Zielinski, zwracajac si¢ do
przedstawiciela Ministerstwa Zdrowia powiedzial, ze oczekujg oni od rzadu trzech mozliwych terapii dla
chorych - a szczegdlnie dzieci - na mukopolisacharydozg.

- Wszystko jedno, czy bedzie to zrobione za pomocg programu terapeutycznego, czy wpisane na liste lekow
refundowanych. Nam chodzi o predkos$¢ dziatania. Trzy skuteczne leki refundowane, zatwierdzone przez
Uni¢ Europejska w czasie rejestracji, a tu nagle w Polsce ktos$ je podwaza, w wyniku czego nasze dzieci nie
dostaja tych lekow - podkreslit Mirostaw Zielinski.

Poinformowal jednoczes$nie, ze w Polsce jest 40 dzieci z choroba mukopolisacharydozy typu drugiego, ktore
natychmiast potrzebuja podania enzymu, 15 dzieci z chorobg Pompego oraz trojka dzieci z chorobg
mukopolisacharydozy typu szdstego.

- To jest garstka ludzi i dla Narodowego Funduszu Zdrowia jest to kwota banalna do sfinansowania.
Jakiekolwiek odwlekanie decyzji w czasie oznacza skazanie tych dzieci na powolne cierpienie i powolne
umieranie - powiedziatl Mirostaw Zielinski.

Minister Marek Twardowski, zwracajac si¢ do demonstrantow, obiecal, ze Ministerstwo Zdrowia bedzie
starato si¢ ten problem rozwigzaé. Poinformowal, ze zostal powotany zespoét ds. chorob rzadkich i powodem
jego powotania nie jest dzisiejsza manifestacja. Podkreslil, ze zespot ten zostat powolany wezesniej jako
doradzajacy ministrowi zdrowia. Jego cztonkami sg nie tylko eksperci, ale rowniez przedstawiciele
organizacji choréb rzadkich.

Wiceminister zdrowia zapewnit jednoczesnie, ze zespot ten spotka si¢ jeszcze w tym miesigcu - pod koniec
maja, a w jego sktadzie znajda si¢ rowniez przedstawiciele Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Chorob Pokrewnych. Dodat, ze wspolnie podejma decyzje, ktory z lekéw w
pierwszej kolejnosci nalezy wpisa¢ na list¢ lekow refundowanych. Zaznaczyt tez, Ze nastgpna taka lista ma
by¢ sporzadzona za dwa miesigce.
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