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Wydanie Nadzwyczajne
Demonstracja przed Kancelaria Prezesa Rady Ministrow

15 maja 2008 roku Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie zorganizowato
demonstracje przed Kancelarig Prezesa Rady Ministréw, domagajac sie refundacji lekow ratujacych zycie
zrzeszonych w Stowarzyszeniu dzieci. W demonstracji wzieto udziat okoto 200 osob. Delegacja pikiety,
Prezes Teresa Matulka oraz Przewodniczacy Krajowego Forum na rzecz terapii chordob rzadkich pan
Mirostaw Zielinski, spotkali sie przed Urzedem Premiera z przedstawicielem rzadu Podsekretarzem Stanu w
Ministerstwie Zdrowia Panem Markiem Twardowskim.

Przekazana zostata petycja z prosbg o przekazanie jej Premierowi i Minister Zdrowia. Wszystko jedno, czy
leczenie zostanie rozpoczete w ramach programu terapeutycznego, czy po wpisaniu na liste lekow
refundowanych. Nam chodzi o predkos¢ dziatania. Trzy skuteczne leki refundowane w catej Europie,
zatwierdzone przez Unie Europejska w czasie wnikliwej rejestracji jako jedyne i skuteczne, a tu nagle w
Polsce Agencja Oceny Technologii Medycznych podwaza ich skutecznos¢, w wyniku czego nasze dzieci
nie dostajg ratujgcych zycie terapii. Demonstranci domagali sie:

- rozpoczecia terapii choroby Pompego i Mukopolisacharydozy typu Ili VI

- powotania Zespotu ds. chordb rzadkich

- wysoko specjalistycznej opieki medycznej

- i zwigkszenia wsparcia socjalnego dla rodzin dotknietych chorobami rzadkimi.

Przedstawiciel rzadu, Podsekretarz Stanu Marek Twardowski zwracajgc sie do demonstrantéw, obiecat, ze
Ministerstwo Zdrowia bedzie starato sie ten problem rozwigza¢. Poinformowat, ze zostat powotany Zespdt
ds. choréb rzadkich i powodem jego powotania nie jest dzisiejsza manifestacja. Podkreslit, ze Zespot ten
zostat powotany wczesniej jako doradzajgcy Ministrowi Zdrowia, w ktorym udziat majg nie tylko eksperci, ale
réwniez przedstawiciele organizacji choréb rzadkich. Minister zapewnit jednoczes$nie, ze Zespot ten spotka
sie jeszcze w tym miesigcu. Dodal, ze wspodlnie podejma decyzje, ktory z lekdw w pierwszej kolejnosci
nalezy wpisa¢ na liste lekow refundowanych. Zaznaczyt tez, ze nastepna taka lista ma by¢ sporzadzona za
dwa miesiace.

PETYCJA Z PODPISAMI TUTAJ

Cztonkami Krajowego Forum sa:

e Stowarzyszenie Rodzin z Choroba Gaucher'a
e Stowarzyszenie Rodzin z Choroba Fabry'ego - www.fabry.org.pl
e Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie - www.mps.sart.pl

e Polskie Towarzystwo Chordb Nerwowo-Miesniowych - www.idn.org.pl/tzchm

Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich OPPHAN www.rzadkiechoroby.pl

Zamowienie lub odwotanie darmowej elektronicznej prenumeraty Biuletynu mozna dokonac
pod adresem: www.rzadkiechoroby.pl/biuletyn.php
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