Nasz syn Filip ma obecnie 14 lat. Cierpi na bardzo rzadkg chorobe genetyczng —
Zespot Niemann-Pick’a typu C. Jedynym lekiem ratujgcym jego zycie jest preparat
Zavesca (Miglustat), dostepny w Polsce, zarejestrowany i rekomendowany przez
lekarzy i skutecznie hamujgcy rozwoj choroby.

Przez kilkanascie miesiecy Filip bedac pacjentem Szpitala Klinicznego w
Poznaniu dostawat lek refundowany przez NFZ. Na dzien przed otrzymaniem kolejnej
dawki NFZ poinformowat nas o przerwaniu finansowania. Zabrano mu lek a tym
samym szanse na normalne zycie. To wiasnie po tej decyzji i przerwaniu leczenia na
6 miesiecy stan Filipa ulegt lawinowemu pogorszeniu — miat seryjne napady
epileptyczne, przestat chodzi¢ i méwic. Od dwdch lat leczenie Filipa zalezy od tego
czy uda nam sie zebra¢ pienigdze na nastepne opakowanie, a kazda zakupiona
dawka to niemal cud, gdyz koszt jednego opakowania, czyli miesiecznej kuracji to
okoto 36 000 zt.

Za wszelkg pomoc w finansowaniu leczenia z gory pieknie dziekujemy w imieniu

swoim i Filipa.

Z szacunkiem

Magdalena i Marcin Koztowscy



