Bez leczenia nie dozyjg petnoletnosci

Mata Klaudia (5 I.) z Opatowa niedaleko Czestochowy to jedno z kilkorga dzieci w Polsce chorych na
najciezszg odmiane mukopolisacharydozy. Pomimo obietnic ptynacych z Ministerstwa Zdrowia, dziewczynka
wciaz nie moze sie doczeka¢ niezbednego leku. Bez niego umrze...

Na mukopolisacharydoze typu VI choruje w Polsce troje dzieci.

O bezskutecznej walce ich rodzicéw o lek, ktéry moze przedituzy¢ zycie, pisaliSmy na tamach "Super Expressu” juz
kilka miesiecy temu. Wéwczas wiceminister zdrowia Bolestaw Piecha obiecat, ze dzieci dostang upragniony lek.

Nie ma konkretéw

- Czas mija, a konkretéw nie wida¢ - méwi smutnym gtosem Agnieszka Macherzynska (28 I.) z Opatowa, mama chorej
Klaudii (5 1.). - Probuje kontaktowa¢ sie z Ministerstwem Zdrowia, ale jestem zbywana. Z tego co wiem, rodzice dwdjki
pozostatych dzieci takze nie mogg porozumiec¢ sie ani z ministerstwem, ani z Narodowym Funduszem Zdrowia -
dodaje zrozpaczona matka.

W podobnej sytuacji sg rodzice Marcina (13 |.) i Pawta (11 1.). Leczenie tylko tej trojki dzieciakdw moze kosztowac
rocznie niebagatelng kwote okoto 4,5 min zt. Jasne jest, ze nikogo z rodzicéw nie sta¢ na sfinansowanie terapii.

Kolejne spotkania

- Minister Bolestaw Piecha przekazat sprawe leczenia mukopolisacharydozy typu VI do Narodowego Funduszu
Zdrowia. Tam prosze pytac, na jakim etapie jest procedura wdrozenia tego leczenia - ucina nasze pytania Pawet
Trzcinski, rzecznik Ministerstwa Zdrowia.

W NFZ o konkrety réwnie trudno. Styszymy tylko, ze odbywaija sie kolejne spotkania przedstawicieli resortu zdrowia,
NFZ i firmy produkujgcej lek.

-Do ostatniego takiego spotkania doszto pod koniec wrzesnia - méwi Andrzej Troszynski z biura prasowego NFZ w
Warszawie. - Mamy watpliwosci co do skutecznosci leku. Producent musi nam dostarczy¢ jeszcze wyniki
poszczegodlnych etapow badan nad lekiem -dodaje.

NFZ czeka tez na opinie Agencji Oceny Technologii Medycznych. - Nie potrafie powiedzie¢, jak dtugo to jeszcze
potrwa - rozktada rece Andrzej Troszynski.

Jest coraz gorzej

Tymczasem stan dzieci, pomimo ciggtej rehabilitacji i opieki specjalistéw, pogarsza sie. - Klaudii powiekszyta sie
zastawka serca i watroba. Nie urosta ani o centymetr. Zwiekszyt sie jej przykurcz rgczek i ndzek. Czasami zdarza sie,
ze zupetnie bez powodu sie przewrdci. Stale z nig ¢wicze, ale widze, ze jest coraz gorzej... -kryje twarz w dtoniach
Agnieszka Macherzynska.

Tez mozesz poméc Klaudii
Pienigdze na leczenie i rehabilitacje Klaudii Macherzynskiej mozna wpfaca¢ na konto: BPH PBK SA o. Warszawa 28
1060 00 76 0000 4010 2017 9655 z dopiskiem "Leczenie Klaudii"

Przemystaw Gluma - Super Express Katowice



