Interpelacja do Ministra Zdrowia Pana Konstantego Radziwitta w sprawie chorych chtopcow

cierpigcych na ultrarzadkg chorobe Duchenne'a.

W Polsce jest okoto 20-30 chtopcéw cierpigcych na chorobe Duchenne'a. Choroba
polegajgca na zanikaniu miesni powoduje niepetnosprawno$é¢ w mtodym wieku, a finalnie
Smier¢ czesto jeszcze przed 30 rokiem zycia.

Od niedawna sg dostepne nowoczesne metody leczenia, ktdre wydtuzajg okres bez
niepetnosprawnosci i zycie w zdrowiu o nawet 12 lat. Lek Ataluren pomaga dzieciom
z 20 krajow Europy i pozwala zachowac¢ na dtuzej sprawnos¢ ruchowsa.

Roczna terapia chorego dziecka kosztuje okoto 1,5 mlin ztotych, co jest kwotg znacznie
wykraczajgcg poza budzet nawet zamoznej rodziny.

W kontekscie prowadzonej przez rzad polityki prorodzinnej, a takze postulatow
o ochronie kazdego zycia poczetego powinnismy jako stanowigcy prawo szczegdlng troska
i pomoca otoczy¢ tych rodzicéw, ktdrzy zmagaja sie z wyjgtkowo trudnymi chorobami swoich
dzieci.

W zwigzku z powyzszym prosze o odpowiedz na pytanie;

1. Czy Ministerstwo Zdrowia planuje wsparcie w jakikolwiek sposéb (m.in. finansowanie
leczenia, zwiekszenie naktadéw na badania kliniczne) rodzicéw, ktérych dzieci choruja

na ultrarzadka chorobe Duchenne'a?

Z powazaniem

Poset Matgorzata Zwiercan



