Oswiadczenie zlozone
przez senatorow Krzysztofa Kwiatkowskiego
i Macieja Grubskiego

Oswiadczenie skierowane do minister zdrowia Ewy Kopacz
Szanowna Pani Minister!

W zwiqzku z niepokojqcymi informacjami otrzymanymi od przedstawicieli Stowarzyszenia
Chorych na MPS i Choroby Rzadkie, dotyczqcymi leczenia rzadkich chorob przemian
metabolicznych, zwracamy sie do Pani Minister z uprzejmq prosbq o umieszczenie leku
Myozyme na liscie lekow refundowanych.

Wyrazamy rozczarowanie brakiem aktywnej polityki panstwa wobec problemu finansowania
terapii chorob rzadkich. Brak dziatan ze strony polskich wiadz skutkuje ograniczaniem dostepu
do leczenia ratujqcego zZycie pacjentom.

Pomimo pozytywnych opinii dotyczqcych terapii lekiem Myozyme, wydanych przez takie
instytucje jak FDA w USA czy EMEA w UE, w Polsce pietnastu pacjentow cierpigcych na
chorobe Pompego niestety nadal, od jesieni 2006 r., czeka na decyzje o uruchomieniu
programu terapeutycznego zapewniajqcego ratujqcq zycie terapie. W Polsce bez uzasadnienia
odwleka sie decyzje, cho¢ inni europejscy ptatnicy publiczni juz dawno rozpoczeli terapie
pacjentow dotknietych tq chorobq. Obecnie w krajach Unii Europejskiej leczeniem objetych jest
ponad piecset osob, z ktorych ponad 89% to pacjenci z pozng postaciq choroby. W potowie
2007 r. Ministerstwo Zdrowia skierowato do Agencji Oceny Technologii Medycznych prosbe
o wydanie rekomendacji dotyczqcej wdrozenia programu terapeutycznego. W dniu 4 lutego
2008 r. Rada Konsultacyjna AOTM zdecydowala sie rekomendowaé finansowanie leczenia
"nowo rozpoznanej iniemowlecej postaci” choroby Pompego. Jak nam przekazano
w Ministerstwie Zdrowia, przedstawiciele resortu zdrowia poinformowali Rade Konsultacyjng
AOTM, ze ze wzgledu na trudnosci z jasnq interpretacjq pojecia "mowo rozpoznana postac
choroby" rekomendacja nie moze by¢ zaakceptowana. Ministerstwo poprosito o pilne wydanie,
podczas najblizszego posiedzenia rady, nowej rekomendacji, nie dyskryminujqcej Zadnej z grup
pacjentow. Stowarzyszenie MPS otrzymato rowniez zapewnienie, Ze ministerstwo zadba o pilne
i pozytywne zakonczenie sprawy.

Majqc to na uwadze, z wielkq nadziejq oczekiwalismy na posiedzenie rady AOTM. Tymczasem,
jak sie dowiedzielismy, ani w dniu 1 kwietnia biezqcego roku, ani tez pozniej na posiedzeniu
rady AOTM temat choroby Pompego nie byl poruszany. Obawiamy sie, Ze procedura
wniesienia tematu choroby Pompego pod obrady rady moze trwac nastepnych kilka miesiecy,
a w przypadku tej choroby trwa i tak juz stanowczo za dtugo, bo az od jesieni 2006 r.

Dnia 15 maja 2008 r. Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie
zorganizowato demonstracje przed Kancelariq Prezesa Rady Ministrow, domagajqc sie
refundacji lekow ratujqcych zycie zrzeszonym w stowarzyszeniu dzieciom. W demonstracji
wzieto udzial okoto dwustu osob. Podczas pikiety demonstrujqcy spotkali sie z przedstawicielem
rzqdu, podsekretarzem stanu w Ministerstwie Zdrowia, panem Markiem Twardowskim, ktory
obiecal rychle rozwiqzanie problemu. Kazdy dzien zwloki w stosowaniu leku powoduje
nieodwracalne uszkodzenia komorek organizmu ludzkiego, dlatego bardzo krzywdzqce sq
przediuzajqce sie procedury administracyjne przeprowadzane przez Ministerstwo Zdrowia
i Agencje Oceny Technologii Medycznych.

Szanowna Pani Minister, uprzejmie prosimy o jak najszybsze rozwiqzanie naswietlonego
problemu, gdyz kazdy dzien zwloki tragicznie odbija sie na zdrowiu pacjentow.
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