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Dotyczy: wniosku o udostepnienie danych o liczbie pacjentow w programie lekowym
,Leczenie chorych na mukowiscydoze”.

Szanowny Panie Prezesie,

W odpowiedzi otrzymany w dniu 7.08.2023 r. wniosek o udostepnienie informacji
publicznej w zakresie aktualnej liczby pacjentow, ktérzy sg wigczeni do programu lekowego
»LECZENIE CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE (ICD-10: E84)” oraz dodatkowo takich, ktérzy
zostali wytgczeni z niego (po spetnieniu kryteriow wytgczenia z programu) przekazuje zbiorcze
dane dotyczgce catej Polski w zakresie wymienionego programu lekowego od poczatku jego
istnienia:

- aktualna liczba pacjentéw wtgczonych do programu wedtug stanu bazy danych na dziei

11.09.2023 r. wynosi 992 osoby.

- liczba pacjentéw, ktdrzy zostali wytgczeni z programu wynosi 40 oséb.
Jednoczesnie pragne zaznaczy¢, ze ze wzgledu na uzupetnianie systemu przez osrodki
lecznicze z opdznieniem dane te mogg by¢ niepetne oraz, ze ten sam pacjent mogt zostac
uwzgledniony w obu grupach, jesli program zostat zakoriczony u niego ze wzgledu na zmiane

leku).

Dodatkowa informacje w zakresie liczby pacjentéw otrzymujgcych refundowane
substancje w programach lekowych w mozliwym do udostepnienia stopniu szczegétowosci

mozna uzyskac na stronie internetowej https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms, zas na

whiosek zainteresowanego NFZ moze udzieli¢ informacji statystycznej z roku 2023, jednak

Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia Telefoniczna Informacja Pacjenta
ul. Rakowiecka 26/30, 02-528 Warszawa 24 h na dobe 7 dni w tygodniu
sekretariat tel. 22 574 63 68 e-mail: tip@nfz.gov.pl tel. 800 190 590


https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms

w zakresie analogicznym do prezentowanego na stronie. Dostepna jest takze informacja
o liscie placéwek w poszczegdlnych wojewddztwach udzielajgcych swiadczen leczniczych
w ramach programéw lekowych - na stronie internetowej

https://gsl.nfz.gov.pl/GSL/GSL/Programylekowe.

Odnoszac sie do kwestii przyporzadkowania danych do placéwki, ktéra udzielita lub

dalej udziela leczenia wraz z podziatem na poszczegdlne terapie, tj. z zastosowaniem:

- iwakaftoru w monoterapii

- lumakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem

- tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem

- eleksakaftoru/tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem

uprzejmie informuje, ze zgdany przez Pana zakres danych ma charakter informacji
przetworzonej, to znaczy NFZ nie dysponuje takimi zestawieniami ,,gotowymi” do wystania,
a ich wykonanie wymaga pracy analitycznej wigzgcej sie z odpowiednim przetwarzaniem baz
danych, a co za tym idzie z dodatkowym zaangazowaniem $rodkéw i zasobédw osobowych po
stronie NFZ.

Zgodnie z art. 3 ust. 1 pkt 1 ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r. o dostepie do informacji
publicznej (Dz. U. z 2022 r. poz. 902), uprawnienie do uzyskania informacji przetworzonej
zwigzane jest z wykazaniem przestanki istnienia szczegdlnie istotnego interesu publicznego:
»Prawo do informacji publicznej obejmuje uprawnienia do uzyskania informacji publicznej, w
tym uzyskania informacji przetworzonej w takim zakresie, w jakim jest to szczegdlnie istotne dla
interesu publicznego”.

Biorgc pod uwage powyzsze, prosze o wykazanie szczegdlnego interesu publicznego,
dajgcego podstawe do udostepnienia ww. informacji publicznej w sposéb wskazany w pismie.

Odpowiedz prosze przesta¢ w terminie 14 dni od daty otrzymania niniejszego pisma.

Z powazaniem
Iwona Kasprzak

Dyrektor Departamentu

z up. Prezesa

Narodowego Funduszu Zdrowia
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Kontakt
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