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Oświadczenie skierowane do ministra zdrowia Bartosza Arłukowicza 

Szanowny Panie Ministrze! 

Otrzymaliśmy dramatyczną prośbę od przedstawicieli stowarzyszenia chorych na rzadką chorobę Nie-

manna-Picka (NPC) w znanej Panu Ministrowi z ich wystąpień sprawie leku o nazwie Zavesca, który bardzo 

pomaga w leczeniu tej choroby, a który jest niedostępny dla chorych ze względu na brak refundacji. 

Z otrzymanych przez nas informacji wynika, że niektórzy chorzy na tę chorobę byli skutecznie leczeni 

wspomnianym lekiem w Niemczech, jednak po dopuszczeniu leku w Polsce (bez refundacji) dalsze leczenie 

w Niemczech stało się prawnie niemożliwe. 

Wiemy też, że wybitny niemiecki lekarz, prof. Rolfs, zwracał się do Pana Ministra z „błagalną prośbą” o 

pomoc w leczeniu polskich pacjentów, których on dalej leczyć nie może. 

Według uzyskanych przez nas informacji refundacja leku Zavesca to sprawa życia i śmierci dla kilkudzie-

sięciu chorych na chorobę NPC. Szczegóły zawarte są w piśmie wspomnianego stowarzyszenia skierowanym 

do Pana Ministra w dniu 20 czerwca br. 

Prosimy by przedstawił Pan swoje stanowisko w tej sprawie. Czy, a jeśli tak to kiedy, będzie możliwe le-

czenie pacjentów lekiem Zavesca i jak zamierza Pan Minister pomóc polskim chorym na NPC do czasu roz-

wiązania sprawy leku? 

Prosimy o pilną odpowiedź, a nade wszystko o pilne działanie wobec umierających, pozbawionych ostat-

niej nadziei ludzi. 
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