W imieniu Rodzin Chorych Dzieci/Pacjentow i Stowarzyszenia NBIA POLSKA, zrzeszajgcego chorych na
nieuleczalng, neurodegeneracyjng, ultra rzadka chorobe neurologiczna.

Zwracamy sie do Pana z apelem wsparcia badan, ktdre bezposrednio przektadajg sie na pomocii
leczenie dzieci z chorobami NBIA. Polska jako kraj ma mutacje zatozycielskie tych choréb i liczbe
chorych dzieci, ktéra jest najwiekszg w Europie, a nasza populacja dominuje pod wzgledem
nosicielstwa tych chordb genetycznych.

Jako Stowarzyszenie NBIA Polska mamy prawo wystepowac w imieniu catej grupy Rodzin z dzie¢mi
chorymi na tg nieuleczalng chorobe bo w ostatnich 6-ciu latach bedac wykluczonymi przez
poprzednig wtadze sami finansowalismy badania i granty w zakresie badan podstawowych,
poszukiwania mechanizmoéw choroby. Robilismy to ze zbidrek Rodzin, wsparcia bliskich i przyjaciét,
pomimo odpowiedzi, ze ,,badania mamy wartosciowe ale zysk spoteczny i gospodarczy jest
niewielki”, lub ,stanowimy zagrozenie dla bezpieczeristwa spotecznego” - gdy chcieliSmy wraz z
chorymi dzie¢mi protestowac na granicy aby nas rzgdzacy zauwazyli. Sfinansowalismy na poczatku
badania podstawowe w Sewilli, Monachium a aktualnie wspétfinansujemy granty i badania
podstawowe w takich osrodkach jak Instytut im. M. Nenckiego PAN, Uniwersytet Gdanski

Wydz. Biologii, IPIN Warszawa czy USzD Lublin. Tu prowadzimy jako pionierzy na $wiecie badania nad
NBIA, ktére pomoga w wielu neurodegeneracjach. Mamy w tych osrodkach wspaniatych i oddanych
naukowcéw, zespoty pracujgce dzienl i noc aby pomédc naszym dzieciom. Efektem ostatnich prac jest
wdrazanie Genisteiny do leczenia eksperymentalnego, dla grupy dzieci, ktére byty dotychczas
skazane na $Smier¢ w bdlu, niepetnosprawnosci.

Potwierdzeniem naszych dziatan byta zorganizowana w pazdzierniku 2023r. przez nas konferencja
,Naukowcy dla Spotecznosci NBIA”, na ktdrg przyjechato ponad 150 gosci (naukowcow, lekarzy) ze
Swiata aby zapoznaé sie z dokonaniami naszych, polskich naukowcéw w zakresie pomocy dzieciom.

Prosimy Panie Premierze o wsparcie, bysmy jako Rodziny byli podmiotem a nie przedmiotem w
organizacji badan. Badania podstawowe w ktérych uwzgledniane sg Rodziny i chore dzieci sg
prowadzone efektywniej, z uwzglednieniem interesu spotecznego a Rodzice widzg efekty tych prac.
Nie chcemy nic dla siebie, chcemy aby osrodki, ktére prowadzg te badania w konsorcjach , Lekarz —
Badacz Podstawowy — Rodzic” byty promowane, wspierane i dofinansowane, ale tak realnie — niej jak
w poprzedniej wtadzy, gdy po obietnicach, potezne $rodki zanikaty nie stanowiac realnego wsparcia
dla srodowiska dzieci dotknietych ultra rzadkimi chorobami neurodegeneracyjnymi.

Wygramy z ta chorobg Panie Premierze, Wiem, ze Wspdlnie, zatem prosimy o pomoc i wsparcie
dziatan naszych naukowcéw i Nas.



