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Poseł na Sejm Rzeczypospolitej Polskiej
Szanowny Panie Pośle!

Zwracam się do Pana, z prośbą  o interwencję w naszej sprawie u Ministra Zdrowia, jako matka dziecka chorego na NPC i zarazem członek Stowarzyszenie Chorych na Niemanna Picka Typ C. Od 5 lat staramy się, żeby nasze dzieci objęte były programem lekowym                                           z zastosowaniem preparatu Zavesca w leczeniu choroby Niemanna-Picka.

W dniu 07.10.2011 r.  na stronie Ministerstwa Zdrowia ukazał się projekt takiego programu, który następnie został skierowany do konsultacji społecznych do 52 podmiotów z terminem zakończenia na 14.10.1011 r. Firma Actelion producent leku Zavesca też złożyła stosowną dokumentację do Ministerstwa. W dniu 12.10. 2011 r. przed kamerami telewizyjnymi Rzecznik Ministerstwa Zdrowia oświadczył, że jeszcze w pażdzierniku 2011 r. taki program powstanie. Rozbudzona została tym samym nadzieja wśród rodziców, że lada chwila nadejdzie pomoc dla biednych i cierpiących na tę straszną chorobę dzieci. Stało się wówczas to, co w żadnym cywilizowanym świecie zdarzyć się nie powinno. Jak za dotknięciem czarodziejskiej różdżki sprawa programu lekowego  dla naszych dzieci zniknęła. Zostaliśmy okrutnie oszukani , bo okazało się, że wchodzi Ustawa Refundacyjna i trzeba rozpocząć całą procedurę od początku t.j. musi być ponownie złożony wniosek  o takowy program no                         i oczywiście wszystkie procedury od nowa. Całość sprawy związanej z przebiegiem realizacji procedur drugiego wniosku budziła w nas rozgoryczenie postawa ministerstwa z powodu mówienia nieprawdy (przemilczano fakt pozytywnej opinii Prezesa AOTM-u) oraz z powodu mataczenia w kwestii negocjacji cenowej z producentem leku (co było ewidentnym przekłamaniem).

Szanowny Panie Pośle!

Jest w naszym Stowarzyszeniu 25 dzieci  chorych na Niemanna-Picka w wieku od 2  lat          do 23 lat. Stopień zaawansowania choroby jest różny, są dzieci już w tragicznym stanie.                  Wiele z nich zmarło w międzyczasie.

Na świecie są 44 kraje, które takie programy terapeutyczne prowadzą, w tym wiele  krajów Unii Europejskiej.

Biorąc pod uwagę Pana zaangażowanie w sprawy społeczne obywateli naszego kraju liczę                 i proszę bardzo o pomoc .
                                                                                                    Z poważaniem
