Mimo obietnic wiceministra zdrowia Bolestawa Piechy $miertelnie chore na mukopolisacharydoze dzieci
wciaz nie maja szans na leczenie. Co musi sie zdarzy¢, by ministerstwo wreszcie zajeto sie sprawa
finansowania drogiej kuracji, ktéra moze chorym dzieciom uratowaé zycie?

UWAGA! sprawg leczenia chorych na mukopolisacharydoze szdstego typu dzieci zajmuje sie juz kilka lat. W tym roku
podjelismy watek specjalistycznego, drogiego leku Naglazyme. Pomysinie przeszedt testy, jest stosowany w wielu
krajach, gdzie koszty leczenia pokrywa panstwo. W Polsce wcigz tak nie jest.

W marcu reporterka UWAGI! zapytata wiceministra zdrowia Bolestawa Pieche o mozliwo$¢ podjecia leczenia
Naglazyme i w Polsce, gdzie na mukopolisacharydoze széstego typu choruje zaledwie kilkoro dzieci. Minister wyrazit
swoj sceptycyzm, co do skutecznosci leku. Jednak na poczatku kwietnia zapewnit, ze ministerstwo podjeto kroki i
wyznaczyto spotkanie z producentem. Zapewnit, ze chore dzieci nie pozostang w tym roku bez lekarstwa.

- Urzednicy nie widzg potrzeby, by podejmowaé rozmowe — méwi Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne, ktore na poczatku lipca zorganizowato turnus rehabilitacyjny dla chorych i
ich rodzin. — A jesli przyjezdzajg na takie spotkania, to jest bezczelnoscig patrze¢ na dziecko i méwic, ze nie ma
pieniedzy na lek. To nie jest lek na upiekszenie dzieci, ale na ratowanie zycia.

Jedna z matek chorych dzieci zadzwonita do ministerstwa zdrowia, by zapytaé¢, co zrobiono w sprawie leczenia
Naglazyme. Od urzednika dowiedziata sig, ze nic nie wie, sprawg zajmie sie wiceminister Piecha, i to wszystko.
Reporterka UWAGI! postanowita zatem po raz kolejny zapyta¢ wiceministra zdrowia Bolestawa Pieche o Naglazyme.

Wiceminister spieszgcy na posiedzenie komisji zdrowia Sejmu nie kryt irytacji. Skierowat reporterke do Narodowego
Funduszu Zdrowia, mimo, ze w kwietniu zapewnit, ze to ministerstwo wezmie na siebie kwestie leczenia, a NFZ
powinno, jak powiedziat, ,sta¢ w odwodzie”.

- Toczg sie procedury — powiedziat Bolestaw Piecha. — Ministerstwo zdrowia zrobito to, co trzeba. Firma nadal sie nie
zgtasza, nie ma oceny, czy lek jest skuteczny.

Jednak Norbert Wilk, zastepca dyrektora Agencji Oceny Technologii Medycznej powiedziat, ze ministerstwo mogtoby
wprowadzi¢ lek bez opinii Agencji, natomiast przedstawicielka firmy produkujgcej Naglazyme zapytana, dlaczego nie
przyjechata na umoéwione spotkanie w ministerstwie zdrowia odpowiedziata, ze nikt jej o takim spotkaniu nie
powiedziat.

Wiceminister zdrowia, ktéry zapewnit, Zze spotkanie zostato zorganizowane, zapytany, kto w takim razie ktamie,
odpowiedziat, Zze nie on. Na dalszg rozmowe nie miat juz ochoty.

Mimo to, UWAGA! nadal bedzie zajmowac¢ sie losem czekajgcych na ratunek dzieci.
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