Oswiadczenie zlozone
przez senatora Piotra Gruszczynskiego
na 62. posiedzeniu Senatu
w dniu 12 sierpnia 2010 r.

Oswiadczenie skierowane do minister zdrowia Ewy Kopacz

Szanowna Pani Minister!

Choroba Niemanna-Picka typ C jest rzadka choroba genetyczna atakujaca mozg. Na skutek tej cho-
roby moézg wylacza po kolei wszystkie procesy zyciowe: dzieci przestaja chodzi¢, moéwi¢, przetykac...
W koncu umieraja. Na te chorobe cierpi w Polsce okolo dwadziesciorga dzieci.

Jedyna dla nich szansa na przezycie jest stosowanie leku o nazwie Zavesca. Lek ten zostal w stycz-
niu 2009 r. zarejestrowany przez Komisje Europejska, ale pomimo usilnych staran rodzicéw chorych
dzieci nie jest do tej pory refundowany przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Obecna cena lekarstwa wy-
nosi 35.500 zt za jedno opakowanie wystarczajace na 42 dni; kuracja za$ (w zaleznosci od przypadku)
powinna trwa¢ minimum 12 miesiecy.

Rodzice chorych dzieci nie sa w stanie sami pokrywa¢ kosztow ich leczenia. Twierdza takze, ze
w kwietniu tego roku zostaly przestane do Ministerstwa Zdrowia wszystkie wymagane dokumenty w ce-
lu utworzenia programu zdrowotnego leczenia dzieci z chorobg Niemanna-Picka typu C z zastosowa-
niem leku Zavesca. Niestety, do dnia dzisiejszego nie otrzymali decyzji w tej sprawie.

Dziesiecioletnia gnieznianka, Eliza B., dzi¢ki ogromnej determinacji rodzicow, a takze zaangazowa-
niu i hojnosci wielu ludzi wielkiego serca, od 12 wrzesnia 2009 r. otrzymuje lek Zavesca. Juz po trzech
miesiacach jego zazywania neurolog stwierdzil poprawe stanu zdrowia dziewczynki. Znacznie zmniej-
szyla si¢ liczba napadéw padaczki i Eliza samodzielnie porusza si¢ po mieszkaniu. Rodzicom Elizy, kto-
rzy w wyniku tej samej choroby stracili starsze dziecko, pozostaje jedynie nadzieja, Ze zanim zapas leku
sie wyczerpie, NFZ uruchomi program, dzigki ktéremu dziewczynka bedzie mogla kontynuowa¢ kura-
cje.

Zwracam sie zatem do Pani Minister z pro$ba o podjecie jak najszybszych dzialan majacych na celu
utworzenie i wdrozenie programu terapii zdrowotnej dla dzieci z ta choroba.

Z powazaniem
Piotr Gruszczynski





