Ministerstwo Zdrowia nie jest w stanie poda¢ terminu rozstrzygniecia konkursu ofert, ktérego przedmiotem jest
opracowanie i realizacja programu polityki zdrowotnej, obejmujgcego leczenie choroby Hurler w 2003 r. Koszt terapii
dla czwérki pacjentéow szacuje sie na 3 min zt.

Termin sktadania ofert mingt 13 pazdziernika. W biurze prasowym resortu poinformowano nas, ze ?do czasu
zakonczenia prac przez komisje konkursowg i zatwierdzenia wyboru realizatora programu przez ministra zdrowia, nie
jest mozliwe podanie terminu rozstrzygniecia konkursu".

Zespot Hurler jest bardzo rzadkg chorobg genetyczng spowodowang deficytem lizosomalnej alfa-iduronidazy. Jej
leczeniem, jak rowniez innych rzadkich wad metabolizmu, zajmujg sie w Polsce specjalisci z Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie. ?ZtozyliSmy nasza oferte, ale komisja konkursowa stwierdzita, ze brakuje w niej zadan
zwigzanych z realizacjg programu, innych niz substytucyjne podawanie preparatu Aldurazyme - méwi Ewelina
Nazarko-Ludwiczak, rzecznik prasowy CZD. - Zdaniem resortu, intencjg programu jest nie tylko objecie leczeniem
dzieci z rozpoznang chorobg Hurler w 2003 r., ale takze zaplanowanie i okreslenie wysokosci kosztow opieki
medycznej dla dzieci chorych na mukopolisacharydoze, w tym rehabilitacji. Dano nam termin uzupetnienia oferty do
23 pazdziernika".

To odwleka date rozstrzygniecia konkursu i przejecia finansowania leczenia czworki chorych dzieci przez Ministerstwo
Zdrowia. Jak sie dowiedzielismy w CZD, resort nie przekazat do tej pory na ten cel zadnych $rodkéw, a koszty
leczenia pacjentéw pokrywane sg z pieniedzy zebranych przez media w trakcie akcji spotecznych.
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