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Pani
Ewa Kopacz

Minister Zdrowia
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Nawigzujac do wielokrotnych prééb Pani zamieszkalej w Koszalinie,
chorej na chorobg Pompego typu dorostego, o sfinansowanie ze srodkéw publicznych leczenia
przy uzyciu preparatu leczniczego Myozyme, zwracam si¢ z uprzejma prosba o przekazanie
informacji o podjetych przez Ministerstwo Zdrowia dzialan w sprawie pacjentki.

Jednoczesnie zwracam sie z prosba o przekazanie informacji na temat podjetych
ewentualnie prac nad zmiana opisu terapeutycznego programu zdrowotnego ,Leczenie
choroby Pompego™” celem umozliwienia wlaczenia do programu o0s6b ze zdiagnozowanag
chorobg w wieku miodziefczym i dorostym. W piSmie z dnia 2 wrzesnia 2011 r. znak:
NFZ/CF/DGL/2011/078/0021/W/22477/AWO  Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia
poinformowat, iz Zespét Koordynacyjny ds. Choréb Ultrarzadkich wystepowal do Pani
Minister z prosbg o zmiane opisu $wiadczenia gwarantowanego jakim jest ww. program
terapeutyczny, polegajaca na rozszerzeniu kryteriéw kwalifikacji o mlodzieficzq i dorosty

postac¢ choroby Pompego.
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