Socjaldemokracja Polska apeluje do ministerstwa zdrowia o refundacje lekow i finansowanie leczenia
bardzo rzadkich chordb genetycznych. Na schorzenia takie jak choroba Fabry'ego, mukopolisacharydoza
czy choroba Pompego cierpi w Polsce niespetna 70 osob. Przewazajaca wigkszos$¢ pacjentow stanowig
dzieci. Dostgpne w Unii Europejskiej 1 Polsce leki sg bardzo drogie i bez pomocy panstwa nie jest mozliwe
ich leczenie.

Postanka SdP1 Bozena Kotkowska zaapelowata o jak najszybszg refundacje leczenia os6b chorych na
wyjatkowo rzadkie choroby genetyczne, bo - jak podkreslata - kazdy dzien zwtoki oznacza dla tych
pacjentow wyrok $mierci.

Maciej cierpigcy na chorobe Pompego - rzadkie, ostabiajace migsnie schorzenie - thtumaczyt na konferencji
w Sejmie, ze zarejestrowany w UE i wielu innych krajach lek na jego chorobg to szansa dla niego na powrdt
do zdrowia. Z przeprowadzonych testow klinicznych wiadomo, ze po pierwsze zatrzymuje on postepowanie
choroby, a po drugie daje szans¢ na odbudowanie ostabionych komoérek migsniowych.

Mama Adasia chorego na mukopolisacharydoze, ktéra od lat walczy o zycie swojego dziecka, thumaczyta,
ze jej synek potrzebuje wysokospecjalistycznej opieki i odpowiedniej rehabilitacji. Jak moéwita, od panstwa
dostaje na tak chore dziecko 152 ztotych miesigcznie, a $redni koszt utrzymania waha si¢ w granicach 1500
ztotych. "C6z my mozemy za 150 zlotych zrobi¢?" - pytata w Sejmie.

Postanka SdP1 Bozena Kotkowska zaapelowata tez, by specjalnymi §wiadczeniami obja¢ rodzicow dzieci
cierpigcych na rzadkie choroby genetyczne.
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