Dzieci chore na smiertelng mukopolisacharydoze VI typu dostang szanse na zycie. Po emisji reportazu
UWAGI! Ministerstwo Zdrowia, ktére dotad o leczeniu ich nowym lekiem wypowiadato sie niechetnie, podjeto
decyzje o sfinansowaniu kuracji.

Jeszcze w wyemitowanym w czwartek reportazu wiceminister zdrowia Bolestaw Piecha méwit, ze stosowany na
Swiecie od kilku lat i dajacy jako pierwszy dobre rezultaty lek Naglazyme nie budzi jego zaufania. Przestrzegat przed,
jak sie wyrazit, rozbudzaniem niepotrzebnych nadziei na wyleczenie chorych na mukopolisacharydoze VI typu dzieci.
Zapowiedziat jednak, ze ministerstwo bedzie szuka¢ rozwigzania problemu. Wystarczyto kilka dni, by sie ono znalazto.

- Podobno NFZ chce zaptaci¢ — méwi Bolestaw Piecha. — Skontaktowali$my sie z firmg, produkujgca lek. Mam
nadzieje, ze w tym tygodniu dojdzie do spotkania, podczas ktérego ustalimy, jak sfinansujemy ten program.

Wiceminister zapowiedziat, ze dzieci dostang lek juz w tym roku, natomiast w przysztym leczenie
mukopolisacharydozy VI typu ma zosta¢ na state objete programem finansowanym przez budzet panstwa. Polska
dostosuje sie w ten sposob do dyrektywy unijnej, méwigcej o koniecznosci dostepu do kosztownych lekéw na rzadkie
choroby.

- Leczenie takich chordb, zwanych sierocymi, w Unii Europejskiej jest priorytetem w opiece zdrowotnej — mowi
Ewelina Nazarko — Ludwiczak, rzecznik Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie, jedynej w Polsce placéwki, gdzie
leczy sie chorych na mukopolisacharydoze VI typu.

Lekarstwo uratuje zycie piecioletniej Klaudii. Jej matka z ptaczem opowiada o tym, jak dowiedziata sie o szansie dla
swojej corki.

- Lekarz nie chciat powiedzie¢ wprost, ze ona umrze, powiedziat tylko, ze bedzie bardzo Zle — méwi Agnieszka
Macierzynska, matka Klaudii. — Po trzech, czterech miesigcach doktor zadzwonit i powiedziat — jest lek, Klaudia
bedzie mogta normalnie zy¢.
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