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Oœwiadczenie skierowane do minister zdrowia Ewy Kopacz

Szanowna Pani Minister!
Choroba Niemanna-Picka typ C jest rzadk¹ chorob¹ genetyczn¹ atakuj¹c¹ mózg. Na skutek tej cho-

roby mózg wy³¹cza po kolei wszystkie procesy ¿yciowe: dzieci przestaj¹ chodziæ, mówiæ, prze³ykaæ…
W koñcu umieraj¹. Na tê chorobê cierpi w Polsce oko³o dwadzieœciorga dzieci.

Jedyn¹ dla nich szans¹ na prze¿ycie jest stosowanie leku o nazwie Zavesca. Lek ten zosta³ w stycz-
niu 2009 r. zarejestrowany przez Komisjê Europejsk¹, ale pomimo usilnych starañ rodziców chorych
dzieci nie jest do tej pory refundowany przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Obecna cena lekarstwa wy-
nosi 35.500 z³ za jedno opakowanie wystarczaj¹ce na 42 dni; kuracja zaœ (w zale¿noœci od przypadku)
powinna trwaæ minimum 12 miesiêcy.

Rodzice chorych dzieci nie s¹ w stanie sami pokrywaæ kosztów ich leczenia. Twierdz¹ tak¿e, ¿e
w kwietniu tego roku zosta³y przes³ane do Ministerstwa Zdrowia wszystkie wymagane dokumenty w ce-
lu utworzenia programu zdrowotnego leczenia dzieci z chorob¹ Niemanna-Picka typu C z zastosowa-
niem leku Zavesca. Niestety, do dnia dzisiejszego nie otrzymali decyzji w tej sprawie.

Dziesiêcioletnia gnieŸnianka, Eliza B., dziêki ogromnej determinacji rodziców, a tak¿e zaanga¿owa-
niu i hojnoœci wielu ludzi wielkiego serca, od 12 wrzeœnia 2009 r. otrzymuje lek Zavesca. Ju¿ po trzech
miesi¹cach jego za¿ywania neurolog stwierdzi³ poprawê stanu zdrowia dziewczynki. Znacznie zmniej-
szy³a siê liczba napadów padaczki i Eliza samodzielnie porusza siê po mieszkaniu. Rodzicom Elizy, któ-
rzy w wyniku tej samej choroby stracili starsze dziecko, pozostaje jedynie nadzieja, ¿e zanim zapas leku
siê wyczerpie, NFZ uruchomi program, dziêki któremu dziewczynka bêdzie mog³a kontynuowaæ kura-
cjê.

Zwracam siê zatem do Pani Minister z proœb¹ o podjêcie jak najszybszych dzia³añ maj¹cych na celu
utworzenie i wdro¿enie programu terapii zdrowotnej dla dzieci z t¹ chorob¹.

Z powa¿aniem
Piotr Gruszczyñski




