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Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia L.ukasza Szumowskiego

Na podstawie art. 63 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej oraz art. 2 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o pe-
tycjach (Dz.U. 2018.0.870), dziatajac w imieniu chorujacych na chorob¢ Niemanna-Picka typu C (NCP),
sktadamy niniejszg petycje z zadaniem podjgcia niezbednych, a dostepnych ministrowi zdrowia dziatan zmie-
rzajacych do wprowadzenia refundacji leku Zavesca, jedynego jak do tej pory leku na chorobe NPC.

W chwili obecnej w Polsce jest okoto 40 0sdb chorych na NPC, a wiekszos$¢ z nich to dzieci. Osoby chore
skazane sa na powolne umieranie, poniewaz koszty zakupu leku przekraczaja mozliwosci kazdego, kogo
dotkneta ta choroba. Cierpienie chorych na chorob¢ Niemanna-Picka jest ogromne, spowodowane najpierw
utratg apetytu, nastepnie problemem potykania, oddychania, u chorej osoby pojawiaja si¢ kolejno liczne in-
fekcje. W konsekwencji chory przestaje chodzi¢, widzie¢, mowi¢, dochodzi do uposledzenia umystowego i
ruchowego, az chory umiera. Osoba chorujaca przezywa $rednio do 25. roku zycia, dzieci umierajg wcze-
$niej, poniewaz u nich choroba rozwija si¢ znacznie szybciej. Nieliczni pacjenci dozywaja 40. roku zycia.

Obecnie jedynym dostepnym lekiem na te chorobg jest preparat Zavesca (100 mg, miglustat). Lek Zavesca
jest zarejestrowany w Polsce od 2009 r., jednakze do dnia dzisiejszego nie zostal on wpisany na listg lekow
refundowanych. Lek ten refundowany jest w ponad 45 krajach Unii Europejskiej, wyjatkiem jest Polska i
Albania. Brak refundacji oraz bardzo wysokie koszty miesiecznej kuracji (ok. 24 tysiecy zt) uniemozliwiaja
osobom chorujacym oraz ich rodzinom zakup leku, ktory jest jedyng nadzieja pacjentow. Przyktadem moze
by¢ mama dwdjki dzieci z Pabianic, ktore choruja na t¢ niezwykle rzadka chorobg. Koszt leczenia F. i M.
miesi¢cznie wynosi okoto 48 tysigcy zt. Choroba wyniszczyta organizm F., ale M. ma szans¢ na to, zeby
choroba miata tagodniejsza postac, a nawet si¢ zatrzymata. Jedynym sposobem na to jest regularne przyjmo-
wanie leku Zavesca.

Warto zaznaczyé, ze na chwile obecng nie ma zadnego zarejestrowanego alternatywnego leczenia, a cho-
rym proponuje si¢ leczenie paliatywne. Wybitni polscy specjali§ci z zakresu neurologii pozytywnie rekomen-
duja lek miglustat, a literatura $§wiatowa potwierdza jego skutecznosc.

W zwiazku z powyzszym uwazamy, ze petycja jest w pelni zasadna i wnosimy, jak na wstepie.
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