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Szanowny Panie Ministrze !

Zwracam sie ponownie do Pana w imieniu wszystkich dzieci chorych na chorobe Niemanna -
Picka typ C o refundacje leczenia choroby NPC lekiem Zavesca ( Miglustat)” . Walczymy o ratowanie
naszych dzieci od o$miu lat i przez caty ten czas Ministerstwo Zdrowia pozorowato tylko chec
udzielenia nam pomocy . W Panu widzimy tg szanse ,ze pochyli sie Pan nad dramatem naszych dzieci
i dlatego pragne przedstawi¢ Panu nasz problem liczgc, ze nie zostanie on pozostawiony bez reakcji.
W czerwcu 20089 r. zostaje zfozona aplikacja do NFZ o refundacje leku Zavesca, zgodnie z
obowigzujgcym wowczas prawem. Pozostaje to jednak bez finalnej decyzji.

W marcu 2010 r. zfozony zostaje wniosek przez Krajowego Konsultanta do Spraw Neurologii

o leczeniu dzieci z chorobg NPC lekiem Zavesca na okres trzech lat, ktory przeszedt procedury i
otrzymat pozytywna opinie Prezesa AOTM 29 marca 2011. Na stronie Ministerstwa w lutym 2011
ukazat sie nawet gotowy projekt tego programu, a Rzecznik Ministerstwa Zdrowia we wrzesniu
2011 r. przed kamerami telewizyjnymi oswiadczyt, ze ten program lekowy ruszy za miesigc.
Rozbudzono w nas nadzieje na zmiane losu naszych dzieci i nas rodzicow. Program ten nie doczekat
sie realizacji z powodu zmian w przepisach ( wchodzita Ustawa Refundacyjna). Drugi wniosek o
utworzenie tego programu zostat ztozony w marcu 2012r. przez podmiot odpowiedzialny. Procedura
postepowania przy tym wniosku byta tyko fasada za ktéra kryta sie ewidentna nieche¢ Ministerstwa
Zdrowia do utworzenia takiego programu. W odmowie przytaczano tylko ,,negatywne” fakty,
zupetnie zapominajac o pozytywnych jak np. pozytywna opinia prezesa AOTM . Na potwierdzenie
wymienic , tu nalezy, takie przyktady jak:

- nie uwzglednianie i nie wziecie pod uwage, opinii Polskich i $wiatowych uczonych specjalistow
w tej dziedzinie

- nie poddano klasyfikacji chorych dzieci z/w na ich stan zdrowia, (brak wspotpracy z osrodkami
specjalistycznymi, takimi jak: Oddziat Chorob Metabolicznych i Poradnia Choréb Metabolicznych
w CZD Warszawa, czy Instytut Psychiatrii, Neurologii i Genetyki w Warszawie ul. Sobieskiego)

- brak wiedzy na temat stanu ilosciowego chorych na NPC ( nie zwrécono sie do naszego
stowarzyszenia o takie informacje)



