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Rodzice dzieci cierpigcych na nietypowg chorobe - A-typowy zespdét hemolityczno
mocznicowy - walczg o to, by drogi lek o nazwie SOLARIS byt refundowany.

Réwniez na naszym terenie mieszkajg dzieci, , ktére chorujg na tg rzadkag chorobe - Jestem mamg 7-letniego
Jakuba. Mdj syn od 5 miesigca Zycia zmaga sie z tg chorobg a od prawie 4 lat regularnie jeZdzi co 3 tygodnie
na osocze. Chciatabym zeby mdj syn Zyt petnig Zycia nie martwigc sie tym, ze choroba znow sie uaktywni i
bedzie musiat miec dializy, czy jego nerki przestang pracowac a w najgorszym wypadku Ze go zabraknie....
- mowi Katarzyna Naharnowicz, ktdra za naszym posrednictwem prosi o podpisy pod petycjg w jego imieniu i w
imieniu innych dzieci chorych na A-typowy zesp6t hemolityczno mocznicowy. - Te dzieciaki kazdego dnia walczg
o lepsze jutro i nie zastuzyly na taki brak zainteresowania ze strony panstwa i ludzi rzagdzgcych - dodaje

pani Katarzyna. Warto zaznaczy¢, ze na terenie Ustronia mieszkajg jeszcze Jakub i Przemek, ktdrzy réwniez cierpia
nato schorzenie.

Fragment petycji:

"Trzy lata temu Ministerstwo odmdwifto finansowania leku Soliris - jedynego leku ratujgcego zdrowie i
Zycie dzieci chorych na Atypowy Zespdt Hemolityczno Mocznicowy (a-HUS). Odmowa dotyczyta
finansowania leczenie Solirisem w ramach tzw. importu docelowego. Jednoczesnie Ministerstwo
Zdrowia zapewniato nas- rodzicow dzieci chorych na a-HUS, Ze jesli producent leku firma Alexion
rozpocznie procedure ubiegania sie o wpis na liste lekow refundowanych w ciggu roku nasze dzieci
beda miaty zapewnione leczenie.

Firma Alexion przeprowadzita caty Zzmudny i kosztowny proces niezbedny dla wpisania leku na liste
lekow refundowanych. Jednak mimo pozytywnej opinii wydanej przez Agencje Oceny Technologii
Medycznych, nasze dzieci nadal czekajg, a my wraz z nimi. Czekamy z drzeniem serca, bo kazdy
nawrot choroby to ryzyko utraty Zycia lub ,tylko” (1) utraty nerek."

Wiecej informacji na temat choroby oraz miejsce gdzie mozna podpisac petycje - KLIKN1J>>>

(red)


http://www.petycje.pl/petycja/12507/petycja_do_ministra_zdrowia_o_niezwloczne_umozliwienie_chorym_dzieciom_leczenia_preparatem_soliris.html
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