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MONIKA WIELICHOWSKA
POSEL NA SEJM RP

MiDjster Zdrowia

INTERPELACIJA

w sprawie: dostepu do jedynej terapii dia pacjentow z hipofosfatazjg

Szanowng Pani Minister, .

do mojego biura poselskiego wptynat apel rodzicow niewielkiej grupy
dzieci, ktora choruje na hipofosfatazje (w skrocie HPP) - uitra rzadka chorobe genetyczng, wigzaca sie
w wielu przypadkach z dramatycznymi zaburzeniami mineralizacji koécca, czego przyczyng jest brak

jednego z enzymow. W efekcie kosci dzieci famig sig tak fatwo jak zapatki, co powoduje szereg groznych
skutkow.

Charakterystyczne dla tej choroby sa nawracajace czesto niebezpieczne ztamania i deformacje
szkieletu, ale réwniez przedwczesnie wypadajace zeby, ostabione migénie (takZe te odpowiedzialne za
oddychanie), problemy z poruszaniem sie — przejécie kilkuset metréw jest wysitkiem poréwnywalnym
z wejsciem na Mount Everest. Niemal kazdej nocy bol wybudza dzieci ze snu.

Rodzice dzieci cierpigcych na HPP kazdego dnia bojg sie o ich zdrowie i Zycie, czy nie dojdzie do
ztamania, ktére unieruchomi je na wiele miesiecy. Sq tez i takie maluchy, ktére od urodzenia wymagajq
mechanicznego wspomagania oddychania, bo szkielet klatki piersiowej nie wyksztatcit sig jak nalezy.

Diagnoza hipofosfatazji jest wyrokiem, od ktérego nie ma odwotania.

Jak informuja rodzice pacjentéw z HPP, jedyna terapia — dziatajgca na przyczyne, a nie skutek

hipofosfatazji — nie zostata objeta refundacja. Chorzy czekajg na nig od 9 lat — odkad zarejestrowano
lek.

Pani Minister, czy resort rozwazy mozliwos¢ refundacji leczenia hipofosfatazji?

Z wygazami szacunku
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