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dotyczy: wyjasnienia oraz informacji na temat wstrzymania leczenia toksyng botulinowa
chorych na dystonie

Szanowni Panstwo,

Jako prezes Polskiego Stowarzyszenia Oso6b Chorych na Dystonie i w imieniu wszystkich osob
chorujgcych na dystonie zwracam sie z pilng prosbg o wyjasnienie informacji jakie otrzymalismy z naszego

szpitala, a mianowicie:

1. NFZ nie podpisat ze szpitalem (SP Centralny Szpital Kliniczny Slagskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach) kontraktu na leczenie toksyng botulinowg oséb chorych na dystonie

2. przyczyna: btahe przeoczenie formalne, a wiec praktycznie brak racjonalnej przyczyny podjecia takiej

decyzji
3. skutki: od 1. lipca 2012r. nie mozna udziela¢ pomocy chorym cierpigcym z powodu dystonii

4. dotyczy to zaréwno chorych dotychczas regularnie leczonych - leczenie dystonii polega na
regularnym, co 3 miesigce, podawaniu leku, jak i pacjentéw do tej pory nie leczonych oczekujgcych
w kolejce na rozpoczecie leczenia tj. 125 oséb w naszym osrodku, ktory jest najwiekszy pod

wzgledem leczenia dystonii na Slgsku, w kazdym miesigcu leczonych jest okoto 150 chorych

5. od 1. stycznia 2012 NFZ przerwat kontrakt na leczenie dystonii w szpitalu $w. Barbary w Sosnowcu,

od maja br. chorzy z Sosnowca rozpoczeli leczenie w naszym osrodku
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6. jedng upartg (niezmienng pomimo podejmowanych prob wyjasnienia i aneksowania dokonanego
przeoczenia formalnego), nieracjonalng decyzjg uzasadniang btahymi przyczynami i z powodu

rozwlektych procedur funkcjonowania NFZ, nie mozemy poméc okoto 500 cierpigcym chorym, gdyz:
7. toksyna botulinowa jest jedynym skutecznym lekiem w leczeniu dystonii i niestety pozostaje stale
drogim lekiem, ktory z tego powodu jest dostepny tylko dla pacjentéw objetych refundacjg w ramach

programu lekowego

Na chwile obecng nie pozostaje nam nic innego, jak tylko prosi¢ Panstwa o natychmiastowe podpisanie

kontraktu z SP CSK w Katowicach, tak aby wszyscy chorzy mogli by¢ jak najszybciej ponownie prawidtowo
leczeni. W przeciwnym razie bedziemy zmuszeni do podjecia innych dziatann prowadzacych do uruchomienia
ogolnopolskiej kampanii medialnej, aby pokazaé¢ dotychczasowg bezdusznosé Panstwa dziatan prowadzgcg do
ograniczania podstawowego konstytucyjnego prawa obywatelskiego obowigzujgcego w Polsce: prawa do

leczenia.

Z powazaniem

w imieniu wszystkich chorych na dystonie
POLSKIE STOW, ZENIE
NA OMNIE
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