Копія звернення
Он-лайн

Національна Асамблея людей з інвалідністю України 

Ми, батьки дітей Дніпропетровської, Полтавської та Кіровоградської областей з рідкісним орфанним захворюванням - ювенільним  ревматоїдним артритом з резистентною до традиційної терапії формою, звертаємося до Вас, із проханням допомогти нам з висвітленням через засоби масової інформації нашої проблеми та звернути увагу  регіональних  центрів охорони здоров'я щодо нашої занепокоєності.
Безперервне та безкоштовне забезпечення хворих з орфанними захворюваннями необхідними препаратами гарантується законом України № 1213-Vll від 15 квітня 2014 року. І наші діти отримували лікування від держави.
На сьогодні, ми маємо таку ситуацію, що саме у травні закінчується лікувальна терапія хворих дітей, а  повного забезпечення за даними програмами немає! Нова терапія не закуплена!
Ми - батьки, серйозно стурбовані та занепокоєні станом здоров'я наших дітей.
Варто зазначити, що наші діти відрізняються від інших хворих на ЮРА дітей відсутністю чутливості до традиційної терапії. 
Єдиним порятунком і шансом на повноцінне життя для них є - імунобіологічна терапія, безперервна терапія. За допомогою саме такого виду терапії багато дітей в прямому сенсі стали на ноги, оскільки частина дітей були лежачі і батьки були змушені носити  їх  на руках . 
Наголошуємо, що терапія дає результат тільки при безперервному застосуванні одного і того ж препарату. Переривання або заміна терапії може привезти до тяжких незворотних наслідків, а саме до глибокої інвалідизації дітей! Якщо вчасно не зробити ін'єкцію, крапельницю, то симптоми хвороби повертаються і починається прогресування.
Самостійно купувати ці ліки батьки не взмозі, бо вартість є достатньо високою для середньостатистичної української родини. До того ж лікування є довготривалим. Щомісяця ця сума складає  від 11-17 тис. грн . А лікування триває роками! 
Кількість дітей з ювенільним ревматоїдним артритом у Дніпропетровській області складає - 59 дітей, Полтавській -25 дітей, Кропивницькій - 29.
Ми зверталися до Голів Дніпропетровської, Полтавської, Кіровоградської обласних державних адміністрацій, а також керівників департаментів охорони здоров`я вищеперерахованих областей та до цього часу не отримали реакцій державних установ.
Ми, як батьки розуміємо наслідки цієї хвороби, переривання чи заміна, якої може тільки поглибити інвалідізіцію наших дітей  і стурбовані паузою у фінансуванні терапії дітей у трьох регіонах . 
Сподіваємося, з Вашою допомогою, керівники обласних департаментів охорони здоров'я почують наші благання про допомогу. Ми пройшли такий складний шлях, щоб підняти дітей на ноги,  і, звичайно, хочемо і за законом маємо право і далі відчувати турботу держави і спостерігати за фізичним, емоційним і психологічним благополуччям наших дітей.
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