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Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Bartosza Artukowicza

Szanowny Panie Ministrze!

Otrzymalismy dramatyczna prosbe od przedstawicieli stowarzyszenia chorych na rzadka chorobe Nie-
manna-Picka (NPC) w znanej Panu Ministrowi z ich wystgpien sprawie leku o nazwie Zavesca, ktory bardzo
pomaga w leczeniu tej choroby, a ktory jest niedostgpny dla chorych ze wzgledu na brak refundacji.

Z otrzymanych przez nas informacji wynika, ze niektorzy chorzy na te chorobe byli skutecznie leczeni
wspomnianym lekiem w Niemczech, jednak po dopuszczeniu leku w Polsce (bez refundacji) dalsze leczenie
w Niemczech stato si¢ prawnie niemozliwe.

Wiemy tez, ze wybitny niemiecki lekarz, prof. Rolfs, zwracal si¢ do Pana Ministra z ,,blagalng prosba” o
pomoc w leczeniu polskich pacjentow, ktorych on dalej leczy¢ nie moze.

Wedhug uzyskanych przez nas informacji refundacja leku Zavesca to sprawa zycia i $mierci dla kilkudzie-
sieciu chorych na chorobe NPC. Szczegoty zawarte sg w piSmie wspomnianego stowarzyszenia skierowanym
do Pana Ministra w dniu 20 czerwca br.

Prosimy by przedstawit Pan swoje stanowisko w tej sprawie. Czy, a jesli tak to kiedy, bedzie mozliwe le-
czenie pacjentéw lekiem Zavesca i jak zamierza Pan Minister pomdc polskim chorym na NPC do czasu roz-
wigzania sprawy leku?

Prosimy o pilng odpowiedz, a nade wszystko o pilne dziatanie wobec umierajacych, pozbawionych ostat-
niej nadziei ludzi.
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