PODPIS ZAUFANY

WOJCIECH PIOTR
SZYMANSKI

07.04.2022 00:24:25 [GMT+2]
Dokument podpisany elektronicznie
podpisem zaufanym

FUNDACJA
MUKOBOHATEROWIE

T T TSI

Gdansk, dn. 06.04.2022

Prezes Fundacji Mukobohaterowie

Wojciech Szymanski
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80-753 Gdansk

e-mail: w.szymanski@mukobohaterowie.org

Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia
Filip Nowak

ul. Rakowiecka 26/30

02-528 Warszawa

Pytania dotyczace realizacji programu lekowego

dla chorych na mukowiscydoze

Szanowny Panie Prezesie,

we wrzesniu 2021 roku powotaliSmy do zycia Fundacje Mukobohaterowie. Do jej celéw nalezy
m.in. szerzenie wiedzy o mukowiscydozie i wspieranie polskich pacjentéw w staraniach o
najlepsze metody leczenia. Witamy sie z Panem Prezesem serdecznie i jednoczesnie
przekazujemy zyczenia wielu sukcesdéw w realizacji misji dbania o zdrowie obywateli.

Jednoczesnie, zwracamy sie do Pana Prezesa z prosbg o udzielenie nam informacji. Coraz
czesciej spotykamy sie z wiadomosciami od pacjentéw, ktorzy wyrazajg obawe zwigzang z tym,
ze leki Kaftrio, Symkevi i Orkambi udostepnione w ramach programu lekowego ,Leczenie
chorych na mukowiscydoze (ICD-10: E84)"” mogg zostaé wdrozone ze znacznym opdznieniem.
Rozumiemy, Zze dotychczasowe doswiadczenia pacjentdw zwigzane z wdrozeniem leku
Kalydeco dla zaledwie kilku pacjentéw, po kilku miesigcach, moze budzi¢ dzisiaj niepokdj.
Pacjenci wyrazajg zaniepokojenie tym, ze realizacja programu lekowego refundowanego przez
Ministerstwo Zdrowia od marca tego roku z racji na znacznie wiekszg skale wyzwania
organizacyjnego, ktore stoi przed lokalnymi o$rodkami (w tym oddziatami NFZ) moze
znacznie wydtuzy¢ czas oczekiwania na nowe leki. Sytuacje dodatkowo komplikuje fakt
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zwigzany z tym, ze cze$¢ pacjentéw prowadzi bardzo trudne, milionowe zbidrki, na leki, ktore
sensu stricto sg preparatami ratujgcymi ich zycie.

W zwigzku z zaniepokojeniem $rodowiska chorych i ich bliskich prosimy o jak najszybsze
udzielenie informacji o tym:

1. Czy Pan Prezes otrzymat jakiekolwiek sygnalty od jednostek NFZ Iub
$wiadczeniodawcow, ze wdrozenie wyzej wymienionego programu lekowego moze
trwac diuzej lub by¢ zbyt duzym wyzwaniem kosztowym dla $wiadczeniodawcow?

2. Kiedy mozemy spodziewac sie opublikowania zarzgdzenia Pana Prezesa okreSlajgcego
warunki zawierania i realizacji uméw dla programoéw lekowych?

Szanowny Panie Prezesie, list wysytam takze do wiadomosci Ministra i Wiceministra Zdrowia,
aby otwarcie informowac wszystkie strony o biezgcej sytuacji w spotecznosci chorych na
mukowiscydoze.

Liczymy na odpowiedz od Pana Prezesa, ktdrg mozna by szybko przekazaé pacjentom i tym
samym wyjasnic status procesu refundacji lekéw przyczynowych w mukowiscydozie.

Z wyrazami szacunku,

Wojciech Szymanski

Prezes Fundacji Mukobohaterowie

Do wiadomosci:

Adam Niedzielski, Minister Zdrowia
Maciej Mitkowski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
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