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Apelujao pomoc do prezydenta

Pomorze

Zdesperowani odmowa Mini-
sterstwa Zdrowia rodzice cho-
rych dzieci - Anii Julka - apeluja
o pomoc do prezydenta, pre-
mieraimarszatka Sejmu.

Jolanta Gromadzka-Anzelewicz
j.gromadzka@prasa.gda.pl

Tuz przed ostatnimi Swietami
niemal oszaleli z radosci, gdy
Ministerstwo Zdrowia zgodzi-
1o sie sprowadzi¢ z zagranicy
lek Soliris, o ktéry dla ich cho-
rych dzieci wnioskowali ne-
frolodzy z Uniwersyteckiego
Centrum Klinicznego. Kilka
dni p6zniej niemal zabita ich
wiadomoS§¢, ze ta zgoda nie
oznacza wcale, ze Minister-
stwo Zdrowia za ich leczenie
zaplaci.

Problem w tym, ze lek
Soliris kosztuje kilkaset tysiecy
rocznie i zadna polska rodzina
nie jest w stanie udzwignac ta-
kiego wydatku. Zdesperowani
rodzice zwrocili sie wiec o po-
moc m.in. do prezydenta Bro-
nistawa Komorowskiego, pre-
miera Donalda Tuska, marsza-
ek Sejmu Ewy Kopacz.

- Ministerstwo Zdrowia wy-
razito zgode na import docelo-
wy Solirisu w odpowiedzi
na wniosek Uniwersyteckiego
Centrum Klinicznego - wyjas-
nia Zofia Lisiecka, mama 12-let-
niej Ani, kt6rej historie opisali-
$my w polowie kwietnia. - Nie-
stety, kilka dni p6Zniej odmo-
wito refundacji tego leku, po-
wotujac sie na fakt, iz Soliris
jest w Polsce dopuszczony

do obrotu, co oznacza, Ze nie
moze podlegaérefundacji wra-
mach importu docelowego,
zgodnie z artykulem 39 ustep 1
ustawy o refundacji.

Rodzice Ani i drugiego cho-
rego dziecka - 6-letniego Julka
Dreschela - nie rozumiejg i nie
przyjmuja takiego uzasadnie-
nia. - Lek posiadajacy pozwole-
nie Komisji Europejskiej, ale
niedostepny w naszym kraju,
moze by¢ sprowadzony wias-
nie w ramach procedury tzw.
importu docelowegoirefundo-
wany wiasnie na podstawie art.
39 ust. 1 ustawy o refundacii -
przekonuje Zofia Lisiecka.

Z tego, co udato sie ustali¢
rodzicom, wynika, Ze przynaj-
mniej kilka lekdw sprowadza-
nych i refundowanych jest
wtlasnie w ten sposdb. Dla
przyktadu - lek Kuvan firmy
Merck Serono - dopuszczony
do obrotu w UE od roku 2008,
aw Polsce dostepny wylgcznie
w ramach importu docelowe-
go i refundowany ze Srodkow
MZ. A to oznacza, ze odmowa
sfinansowania kuracji
Solirisem jest sprzeczna z ist-
niejgcy praktyka Ministerstwa
Zdrowia - podkreslaja rodzice,
ktorzy zaangazowali do pomo-
cy prawnikow.

Osobliwego smaczku tej
sprawie nadaje fakt, ze 17 kwiet-
nia, podczas debaty ,,Pacjent
a budzet - co jest priorytetem
w leczeniu chordb rzadkich
w Polsce?”, Igor Radziewicz-
Winnicki, podsekretarz stanu
w MZ, zapewniat, ze budzet jest
dla pacjenta, co gwarantuje, ze
osoby cierpiace na choroby
rzadkie moga czuc sie bezpiecz-

P Na pierwszy rzut oka Julek jest okazem zdrowia, jednak cigzka
i niezwykle rzadka choroba podstepnie niszczy jego nerki

ne. Tymczasem dzieh wczes-
niej - 16 kwietnia - podpisat od-
mowe refundacji Solirisu.
Krzysztof Bak, rzecznik pra-
sowy MZ, podpowiada: - Niema
natomiast zadnych przeszkéd,
aby wytworca leku, ktérego po-
trzebuja pacjenci UCK, wpro-
wadzit go na polski rynek i zto-
zyt wniosek o umieszczenie go
naliscielekéw refundowanych.
Procedura ta wymaga jed-
nak czasu, ktérego chore dzie-

ci nie maja. Wpisania Solirisu
na liste lekdw refundowanych
w Polsce Ania i Julek mogg
po prostu nie doczekad.
Dlatego ich rodzice nie wy-
kluczajg emigracji. Do wyboru
maja - Turcje, Francje, Anglie,
Niemcy, Hiszpanie, Czechy, We-
gry, Stowacje, a nawet Rosje,
gdzie Solirisem leczone s3
wszystkie chore dzieci z atypo-
wym zespotem hemolityczno-
mocznicowym. @
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Rozmowa

Leku potrzebuja tylko Ania i Julek

Z Teresa Matulla, prezesem Stowa-
rzyszeniaChorychnaMPSiChoroby
Rzadkie, rozmawia Jolanta Gromadz-
ka-Anzelewicz

@ Zjednejstrony Ministerstwo
Zdrowiazgodzilosie nasprowa-
dzenielekudlachorych, zdrugiej
pHosobiezrodzicow?

To podtosc, bo ministerialniurzedni-
¢y, godzacsie naimport docelowy
leku, dajg rodzicom nadzieje, amé-
wiac- ale my za niego nie zapfacimy,
musicie kupic go sobie sami-teich
nadzieje zabijaja. To nie pierwszata-
kaodmowa, od 24 [at nasze Stowa-
rzyszenie Chorych na Mukopolisa-
charydozeiChoraby Rzadkie wal-
czyolekidladziedi, ktore na niecier-
piai, niestety, czestotewalke
PrZegrywamy.

@ LekSolirisjest bardzo drogi.
roczneleczenienim chorych

dizetnazdrowiejestzamaly.
Aleztolek ratujgcy Zycie, azyciacho-
rego dziecka niedasie wycenic. Rze-
czywiscie Saliris jest lekiem drogim,
aleto pierwszyijedyny preparat,
ltory naprawde wtej chorobie dzia-

f3,akuracjanimdaje bardzodobre

efekty. Niezwykleistotne jest réw-
niezto, ze atypowyzspof
hemolityczno-mocznicowy rozpo-
znanodotej pory tylkoudwojga
dzieciw Polsce. Kwota, ktdrg Mini-
sterstwo Zdrowia wydatoby narato-
wanieich zycia, nic nieznaczy wskali
Jjegobudzetu. Solirisjest drogi, po

dobniejak wszystkie inne lekisiero-
ce, czyli wykorzystywane w lecze-
niu choréb rzadkich, awiec przyjmo-
wane przez bardzo mate grupy pa-
gentéw. Firmom nie optacasigin-
westowacw opracowanietaldch
leléw, a potemich produkde, boich
sprzedaz bedzie bardzo ograniczo-
na. Awracajgcdo budzetu - gdy pan-
stwowydajetyle pieniedzy nacze-
sto nietrafioneinwestycie, to trudno
wymagac, by rodzice chorych dzieci
nie protestowali, gdy urzad - ktory
powinienim pomagac - niechce za-
placic zaleczenieich dzieci.

® Wszysthoodbylosiejednak
zgodniezparagrafami, ustawa-
mi, przepisami...

Dlatego o pomoc poprosilismy naj-
wyzsze wiadze naszego kraju.

Apelrodzicow AniiJulka
Drzieciciezlochorychnaa-HUSjest
zbytmatoisazbytstabe, abyje usty-
szanoizauwazono bez Waszej po-
mocy. Prosimy, pomaézcie! Podpisz-
ciesie pod apelem do Ministerstwa
Zdrowia!

1 wejdZ na: http://www.pety-
ge.pl/petycjePodglad php?petyce
id=10449

2.kliknij ,Popieram petycje - jestem
A" .

3. wpiszswojeimieinazwisko oraz
adres mailowy

4. Kliknij .Podpisz petycie”

5. kliknij  Potwierdz swoéj podpis
pod petydig”

6. Potwierdz swe poparcie - otworz
skrzynke mailowa i kliknij na link
przystany Ciprzez.Petyce.pl”.



