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INFORMACJA

W odniesieniu rozwazenia interesu udostepnienia informacji i konieczno$ci spetienia wymogu
szczegolnie uzasadnionego interesu publicznego pragniemy przekazac nastgpujace informacje:

Fundacja Mukobohaterowie jest organizacjg pozarzadowa wpisang do rejestru stowarzyszen, innych
organizacji spotecznych i zawodowych, fundacji oraz samodzielnych publicznych zaktadéw opieki
zdrowotnej Krajowego Rejestru Sadowego, prowadzonego przez Sad Rejonowy Gdansk — Poétnoc w
Gdansku, VII Wydzial Gospodarczy KRS pod numerem 0000925833. Celami statutowymi Fundacji
Mukobohaterowie sa miedzy innymi upowszechnianie wiedzy o mukowiscydozie i chorobach
zaleznych, finansowe oraz pozafinansowe wsparcie dla przewlekle chorych i ich rodzin oraz
upowszechnianie 1 ochrona praw pacjenta oraz jego najblizszych.

Przedmiotem naszego zainteresowania jest realizacja programu ,LECZENIE CHORYCH NA
MUKOWISCYDOZE (ICD-10: E84)”, gdyz dotyczy on kosztownych terapii lekami sierocymi,
ratujacych zycie pacjenta. Z racji na rzadkos¢ choroby jaka jest mukowiscydoza istotne dla pacjentow
lub ich opiekunéw jest wybieranie osrodkéw kompetencji. Naszym celem jest rozpowszechnianie
informacji o tym jak poszczeg6lni $wiadczeniodawcy realizujg wspomniany program lekowy, gdyz
moze on stanowi¢ o sprawnos$ci organizacyjnej podmiotu i moze by¢ wyznacznikiem jakosci udzielanej
opieki zdrowotne;j.

Ponadto, chcemy si¢ dowiedzie¢, czy statystycznie rzecz biorgc wiekszos$¢ pacjentdw, ktorzy mogliby
otrzymywaé leczenie, uzyskuje dedykowane dla nich terapie. Zalezy nam w szczegdlnoSci na
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informacji, czy w poszczegolnych o$rodkach leczenia na tle innych jednostek, nie istniejg dysproporcje
liczby pacjentdéw korzystajgcych z programu lekowego w stosunku do liczby tych objetych opiekg. Ma
to o tyle znaczenie, ze w przesztosci, wedlug informacji Zastepcy Prezesa NFZ z 14 kwietnia 2022 roku
w korespondencji z Fundacja Mukobohaterowie, pojawito si¢ okreslenie, ze ,,cze$é szpitali wskazuje
na zbyt niski poziom zabezpieczenia $srodkéw finansowych w umowie na ten cel [finansowanie
terapii w ramach programu lekowego].”. Wiemy od pacjentow, ze sytuacja dostepu do terapii ulegta
diametralnej zmianie w wigkszosci osrodkéw 1 w konsekwencji duza czgs¢ z chorych na
mukowiscydoze jest leczona innowacyjnymi terapiami. Chcemy jednak dowiedzie¢ si¢ czy $wiadczenia
po dhluzszym czasie sg udzielane w sposob powszechny, we wszystkich jednostkach, ktore podpisaty
kontrakty (takze mniejszych, niezaleznie od stanu finansowego $wiadczeniodawcow), co czynitoby
$wiadczenia gwarantowane realnie dostgpnym dla kazdego chorego, ktorego stan funkcjonalny i postaé
choroby pozwalaja na leczenie modulatorami CFTR. Nie bez znaczenia pozostaje duzy koszt terapii
(co moze sta¢ si¢ przeszkoda w realizacji programu), a takze to, ze méwimy o lekach sierocych
ratujacych zycie (szczegodlnie istotna jest ich dostgpnos¢).

W konsekwencji, chcemy przyjrze¢ si¢ danym, aby ustali¢ czy cz¢$¢ chorych nie ,,emigruje” do innych
o$rodkow, lub nie jest wykluczona z leczenia. Chcemy takze uzyskaé informacje o tym czy osrodki
majace pod opiekg pacjentdow pediatrycznych nie posiadaja na tle innych podobnych osrodkow
dysproporcji w konteks$cie liczby pacjentow leczonych lumakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem oraz
tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem do liczby pacjentéw pod opieka osrodka.

W kontek$cie matej liczby pacjentow chorych na mukowiscydozg w Polsce, dla srodowiska chorych
istotne jest takze, ktore osrodki posiadaja najwigksza liczbe pacjentow korzystajacych z konkretnych
terapii, co moze mie¢ znaczenie dla wiarygodnoS$ci rzeczywistej praktyki klinicznej. Jest to istotna
informacja z perspektywy polskich chorych.

Wazne jest dla nas takze jaki jest rozktad pacjentow dla poszczegdlnych regionéw Polski, co pozwala
realizowaé naszg spotecznie uzyteczng misje w odniesieniu do konkretnej czg¢sci Polski, majgc na
uwadze r6éznorodnos¢ sytuacji pacjentow. Cze$¢ z nich jest objeta wspomnianymi terapiami i wymaga

innej pomocy niz ci, ktoérzy nie sa wlaczeni do programu lekowego (z ré6znych powodow).

Dlatego nalezy uznac, ze dzialamy dla szerszej grupy 0sob, w celu spotecznie uzytecznym, a przekazane
dane pozwola na rzeczywiste wykorzystanie informacji.

Z wyrazami szacunku,
Wojciech Szymanski

Prezes Fundacji Mukobohaterowie
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