Rodzice chtopcow spod Torunia i ich sgsiedzi walczg o to, by urzednicy zgodzili si¢ na refundacj¢ lgku
ratujacego zycie chorym dzieciom.

Rodzice chorych blizniakéw z podtorunskich Piwnic zyja tylko nadzieja. Chcg wierzy¢, ze w Ministerstwie
Zdrowia wreszcie znajda si¢ pienigdze na specyfik, ktory moze uratowaé zycie ich chorym dzieciom.
Chlopcy walcza z bardzo rzadkg chorobg genetyczng mukopolisacharydoza - typu Il huntera.

40 chorych dzieci w calej Polsce
Ich organizmy przestaty produkowac enzym, ktéry powoduje rozktadanie cukréw, czego skutkiem jest
cofanie umystowe i fizyczne. W catym kraju na mukopolisacharydozg - typu Il huntera cierpi 40 dzieci.

Blizniakow choroba zaatakowal niespodziewanie. Jako male dzieci byli zdrowi.
Zaczeto sie od zwyktych infekcji, potem doszty problemy z chodzeniem i oddychaniem. Dzi$ Piotr i Pawet
maja po 17 lat. Sg przykuci do t6zek, lezg pod respiratorami, a jedzenie podawane jest im przez sondg.

Potrzeba po po6l miliona zlotych rocznie

Jeszcze niedawno rodzice mysleli, ze dla ich dzieci nie ma dla nich ratunku. Wynaleziono jednak lek
Elaprase, ktorym od ponad roku leczone sg dzieci w calej Europie, niestety nie w Polsce.

Leczenie jest bowiem bardzo drogie. Koszt kuracji zalezy od wagi dziecka i waha si¢ od p6t do miliona
ztotych rocznie. - Moim najwigkszym marzeniem jest wiadomo$¢ o refundacji tego leku przez ministerstwo
- mowi Barbara Sosifiska, mama chorych bliZzniakéw. - Musimy wierzy¢, ze w koficu si¢ uda, bo w innym
przypadku dzieci czeka najgorsze. Nie mozemy si¢ poddawac.

Lysomice pisza do ministerstwa

Dramat 17-latkéw, Piotra i Pawla opisujemy, na tamach "Pomorskiej", od kilku miesigcy. W tym czasie
dzieki naglo$nieniu sprawy kilkuset mieszkancow gminy £ysomice, w ktorej mieszkaja chorzy chtopcy z
rodzing, podpisato si¢ pod specjalng petycja do Ministerstwa Zdrowia. W liscie do rzadu domagajg si¢
refundacji kosztownego leczenia.

Sprawa zajal si¢ takze torunski parlamentarzysta PO Tomasz Lenz. Wystapil on w tej sprawie z interpelacja
poselska do Ministerstwa Zdrowia.

Agencja ma watpliwosci

W kilkustronicowej odpowiedzi, ktorg otrzymat posel minister zdrowia thumaczy, ze do tej pory praktycznie
miat zwigzane rece.

Zanim zostata podj¢ta decyzja o wpisaniu leku na liste lekow refundowanych, musiat on zosta¢ pozytywnie
zaopiniowany przez Agencj¢ Oceny Technologii Medycznych, ktéra rekomendowata ministrowi
niefinansowanie leczenia mukopolisacharydozy typu II. Ze wzgledy na brak dowodow na znaczng poprawe
stanu zdrowia chorego i wysokie koszty leczenia.

Decyzja jest juz tylko kwestia dni

W ministerstwie w ostatnich miesigcach powotany zostat jednak zespot do spraw choréb rzadkich, ktory ma
zapewni¢ poprawe w dostepie do leczenia osob cierpigcych na takie schorzenia.

W rozmowie z "Pomorska" Marek Twardowski, wiceminister zdrowia, zapowiada w pazdzierniku br.
przetom w sprawie oséb, ktore do tej pory nie mogty liczy¢ na refundacje¢ ratujacych zycie lekow.

- Zespo6t do spraw chordb rzadkich to ciato opiniodawczo-doradcze przy ministrze zdrowia. Chcemy
rozpocza¢ nowy rozdziat w dostgpnosci do leczenia dla polskich pacjentow, m.in. nierozwigzanym tematem
byl problem chordb rzadkich 1 ultrarzadkich - thumaczy "Pomorskiej" Marek Twardowski, wiceminister
zdrowia. - W pazdzierniku razem z listg lekéw refundowanych upublicznimy informacje na temat, na
leczenie kogo i od kiedy bedzie nas sta¢, w przypadku niektorych chordb rzadkich. Idziemy $ladem innych
krajow europejskich. Polska do tej pory odstawata od tego grona. Solidaryzm spotecznym wymaga tego, aby
zapewni¢ leczenie odpowiednimi lekami, rowniez tych ludzi, ktorych terapia jest bardzo kosztowna.
Zadnych ludzi na §wiecie bez pomocy panstwa nie bytoby staé na leczenie. Jestem po konsultacjach z
firmami farmaceutycznymi, mysle, ze w pazdzierniku bedziemy mieli dobre informacje przynajmniej dla
czesci pacjentdw, cierpigcych na choroby rzadkie.
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