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Refundacja, ktora jest cudem
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Ostatnio Polske obiegta informacja przetomowa - przetomowa zwtaszcza dla oséb chorych
na zespot hemolityczno-mocznicowy oraz ich rodzin. Jest to informacja wazna, zwtaszcza
dla matego Przemka z Ustronia, o ktérym pisaliSmy ostatnio. Dzieki refundacji jednego z
najdrozszych lekow Swiata - leku Solaris, osoby chore na te niecodzienng przypadtos,
zagrazajacg zyciu by¢ moze bedg mogty byc leczone, bez potrzeby organizacji
wielomilionowych zbiérek pieniedzy.

Decyzja NFZ o refundaciji leku Soliris to szansa dla kilkudziesieciu oséb w Polsce, ktdre szacunkowo sg dotkniete tg
choroba. To szansa réwniez dla matego Przemka, dla ktérego w ostatnim czasie praktycznie kazda infekcja konczyta
sie rzutem choroby, a kazdy z takich rzutéw mégt doprowadzi¢ do sSmierci chtopca. Rodzina rozpoczeta zbiorke
pieniedzy przy pomocy fundacji Slepomaga, jednak aktualnie pojawita sie szansa, dzieki ktérej rodzice chtopca by¢
moze juz nie bedg musieli w takim stopniu przejmowac sie aspektem finansowym.

- Na chwile obecng nie wiadomo jeszcze na jakiej zasadzie refundacja leku Soliris bedzie obowigzywafa -
powiedziata portalowi ox.pl Agnieszka Bujok, mama Przemka - najprawdopodobniej bedzie to refundacja
catkowita i ogtoszony zostanie konkurs, w ktorym wyfoni sie szpitale, ktore beda miafy do leku dostep,
Jjednak aktualnie nic jeszcze nie jest pewne. Na chwile obecng, dzieki zbiorce pieniedzy Przemek od 21
grudnia przyjmuje lek. Od tego czasu miaf juz dwie infekcje, jednak Zadna nie zakonriczyta sie rzutem
choroby, w zwigzku z czym moZe to byc¢ witasnie zastuga leku. Na razie szacuje sie, Ze jeszcze przez kilka
miesiecy lek bedzie kupowany z pieniedzy pochodzacych ze zbiorki, pozniej by¢ moze uda sie uzyskac
refundacje.

Dla rodziny Przemka oraz rodzin innych oséb chorych na zespét hemolityczno-mocznicowy informacja o refundagiji
leku ratujgcego zycie okazata sie prawdziwym Swigtecznym cudem. Zbiérki pieniedzy dotad spedzaty im sen z
powiek, gdyz brak odpowiedniej kwoty, ktdra byta potrzebna na leczenie oznaczata niemalze wyrok. Dzi$ sytuacja
ma ulec diametralnej zmianie. Jak wskazuje w rozmowie z ox.pl mama chorego Przemka, na chwile obecng
pienigdze, pochodzgce ze zbiérki oraz akcji charytatywnych sg przeznaczane wiasnie na zakup leku, az do momentu
gdy refundacja wejdzie w zycie. Nastepnie pienigdze zostang albo zamrozone, w razie sytuacji, w ktérej lek znow
miatby przestac by¢ refundowany, badz zostang przekazane innym osobom, ktére rowniez potrzebujg pieniedzy na
leczenie. W tym momencie ostateczna decyzja nalezy do fundacji, za posrednictwem ktorej zbidrka byta
organizowana.
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