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Wrtochy, 13 grudnia 2021

Drogi Ojcze Swiety,

W pierwszych stowach naszego listu, w imieniu polskich pacjentéw
chorujacych na dystrofie mieSniowg Duchenne’a i ich rodzin, pragniemy bardzo
gorgco podziekowac za modlitwe i btogostawienstwo kazdego 7 wrzesnia, kiedy
na calym globie obchodzony jest Swiatowy Dzieri Swiadomoséci Dystrofii
Miesniowej Duchenne’a (Duchenne Awaraness Day). Jest to dla nas ogromny
gest solidarnosci i wsparcia w naszym nietatwym codziennym zyciu.

O$mieleni troska Ojca Swietego o pacjentdéw z dystrofia miesniowa
Duchenne’a zwracamy sie z ogromng prosbg o wsparcie i wstawiennictwo do
polskiego rzgdu w sprawie leku Ataluren, ktéry refundowany jest w catej Europie
Srodkowo — Wschodniej, tylko nie w Polsce.... Czujemy sie dyskryminowani w
polskim systemie ochrony zdrowia i absolutnie dla niego niewidoczni. Wszelkie
rozmowy podejmowane i prowadzone od lat z polskimi decydentami nie
przynoszg zamierzonego efektu — dostepu do bezptatnego leczenia okoto 30
polskich chtopcéw z DMD...

Mamy nieodparte wrazenie, ze wykorzystaliSmy juz wszelkie mozliwosci
zwrdcenia uwagi na nasz problem dlatego stojgc w obliczu rozpaczy, catkowitego
odrzucenia i niezrozumienia ze strony najwazniejszych o0séb i instytucji
panistwowych, zwracamy sie z goraca prosba do Ojca Swietego o pomoc w
uzyskaniu dostepu do refundacji leku spowalniajgcego rozwdj choroby i
wydtuzajgcego czas samodzielnosci pacjentéw. Najgorszym bélem dla rodzicow
chorujacych dzieci jest sSwiadomos¢, ze mimo, ze nauka i nowoczesna medycyna
data mozliwosé leczenia pacjentow z DMD, to niestety takiej mozliwosci nie daje
polskim pacjentom Ministerstwo Zdrowia, ktdre nie wyraza zgody na refundacje
leku Ataluren.
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Mamy szczerg nadzieje, ze ogromny autorytet Ojca Swietego, madros¢ i
wrazliwos¢ na drugiego cztowieka bedg impulsem dla polskiego rzgdu w kierunku
ponownego pochylenia sie nad wnioskiem refundacyjnym leku, ktéry jest jedyng
szansg na rzeczywiste przedfuzenie sprawnosci i godne funkcjonowania chorych
w tej dramatycznej chorobie i jednoczes$nie najwiekszym ich marzeniem ....

Z powazaniem,

Agnjeszka Volkov
Jo Lol
PRELES ZARZADU FUNDAC)!
PARENT PROJECT MOSCHLAR DYSTROPHY
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