Potrzeba ok. 3,5 min zt na leki dla szesciorga pacjentéw Centrum Zdrowia Dziecka, cierpigcych na rzadkg chorobe
Pompego (skutkiem jest m.in. uszkodzenie miesni).

Wczorajsze spotkanie urzednikow mazowieckiego NFZ z lekarzami nie przyniosto oczekiwanych przez rodzicow
dzieci rezultatéw. Pieniedzy na leki nie ma ani Fundusz, ani szpital w Miedzylesiu.

O sprawie pisaliSmy w srode. Szescioro dzieci, ktére od stycznia tego roku przyjmuija lek spowalniajacy rozwoj ich
choroby, mogg mieé przerwang terapie. Jednorazowa dawka leku dla kazdego z nich kosztuje ok. 50 tys. zi, a trzeba
go przyjmowac co dwa tygodnie. Mazowiecki NFZ zgodzit sie na terapie, ale niestety nie dat na nig dodatkowych
pieniedzy. Lek miatby by¢ finansowany z kontraktu szpitala.

Dla Centrum jest to nie do zaakceptowania. - Na kim mielibySmy zaoszczedzi¢?- pyta dr Robert Zawadzki, dyrektor
ds. klinicznych w CZD.

Sytuacje komplikuje fakt, ze pacjenci z chorobg Pompego nie sg mieszkanncami Mazowsza. Oddziaty wojewddzkie
NFZ, do ktérych naleza, nie chcg finansowac leczenia. - Poprosimy wiec, by problemem zajeta sie centrala NFZ, nie
oddziat mazowiecki - méwi Ewelina Nazarko z CZD.

W kwietniu leki sfinansuje producent. Kto pomoze p6zniej?
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