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Gdansk, dnia 10 sierpnia 2023 r.

Fundacja Mukobohaterowie
ul. Mariana Seredynskiego 18/3
80-753 Gdansk

e-mail: fundacja@mukobohaterowie.org

Sz. P. Katarzyna Sojka
Minister Zdrowia

ul. Miodowa 15
00-952 Warszawa

Gratulacje i deklaracja checi wspolpracy i wsparcia

Szanowna Pani Minister,

prosze przyjac szczere gratulacje z racji powotania Panig na urzad Ministra Zdrowia. Reprezentujemy
organizacje, ktéra zajmuje si¢ wsparciem osob chorych na mukowiscydoze, czyli najczgstsza z

rzadkich chorob.

Wigzemy, w zwigzku ze sprawowaniem przez Panig urzedu, nadziej¢ na kontynuacj¢ zmian, ktore
przyczyniaja si¢ do poprawy sytuacji pacjentow chorujacych na rzadkie schorzenia. Wiemy, ze Pani
Minister reprezentowata w swojej dotychczasowej pracy Posta na Sejm Rzeczypospolitej Polskiej
zar6wno interesy 0sob zwigzanych ze $rodowiskiem medycznym, jak i pacjentow. Wierzymy, ze
dotychczasowe dziatania Pani Minister stang si¢ przyczynkiem do dobrego dialogu ze $Srodowiskami

zaangazowanymi w poprawg systemu ochrony zdrowia.

Zyczymy Pani Minister, aby stata sie pierwszym decydentem, ktéry doprowadzi do zmian

oczekiwanych od lat przez spotecznos¢ przewlekle chorych, jak np. poprawy dostepu do
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antybiotykoterapii dozylnej w warunkach domowych. Kryzys w pielegniarstwie, bedacy jednym z
najtrudniejszych sytuacji do rozwigzania w obecnym systemie ochrony zdrowia, z pewnoscia sprzyja
szukaniu rozwigzan, ktore odcigza personel medyczny. Decyzje pozwalajagce na wykonywanie
zabiegu przez osobg przeszkolong np. opiekuna pacjenta, s3 Swiatowym standardem leczenia chorych
na mukowiscydoze. Wedlug oszacowan generuja oszczednosci, ktore pozwolitoby na przeznaczenie

tych srodkow publicznych na inne wydatki.

Choroby rzadkie to takze specyficzne rozwigzania dotyczace produktow leczniczych. W ocenie lekow
sierocych pomoglaby realizacja zatozen Planu dla Chorob Rzadkich. Doceniamy dziatania
przedstawicieli resortu zdrowia zmierzajace do wdrozenia potrzebnych zmian w ramach Duzej
Nowelizacji Ustawy Refundacyjnej. Martwi nas jednak to, Ze nie realizuje ona pierwotnie ustalonego
harmonogramu dla wspomnianego planu. Cel okreslony jako ,,Przyjecie definicji chordb rzadkich i
definicji lekéw przeznaczonych do terapii im dedykowanych” miat by¢ zrealizowany do 31 grudnia
2022 r. Takze zadania nazwane ,,Analiza w kierunku wprowadzenia wielokryterialnej analizy
decyzyjnej (MCDA) do formalnej oceny HTA lekéw w chorobach rzadkich”, ,,Okreslenie i
wprowadzenie do ustawy o refundacji wysokos$ci progu kosztu uzyskania dodatkowego roku zycia
skorygowanego o jako$¢ dla lekow zarejestrowanych do stosowania w chorobach rzadkich.” oraz
,»Opracowanie procedury rozszerzenia refundacji leku o dodatkowe pozarejestracyjne wskazanie
»choroba rzadka«” mialy by¢ zrealizowane do 30 czerwca 2023 r., a okreslonym sposobem ich

wykonania miata by¢ nowelizacja ustawy o refundacji.

Jako organizacja pacjencka ufamy, ze mimo wyzej wymienionych brakow, jeszcze w tym roku,
chorzy na mukowiscydozg uzyskajg refundacje na bardzo drogie leki sieroce. Decyzja o ich refundacji
od 1 marca 2022 roku dla czesci chorych to wielki sukces Polski. Mimo tych pozytywnych
doswiadczen, z coraz wickszym zaniepokojeniem spogladamy na proces refundacyjny dotyczacy
terapii sierocymi produktami leczniczymi Kaftrio i Kalydeco dla nowych grup odbiorcéw. Rozpoczat
si¢ on 31 maja 2022 roku wnioskiem podmiotu odpowiedzialnego. Mingto juz ponad 430 dni od tej
daty. Do tej pory zostaly wydane budzace kontrowersj¢ decyzje Prezesa AOTMIT i Rady
Przejrzystosci. ZajeliSmy w tej sprawie stanowisko, ktore przedstawiliSmy Ministrowi Zdrowia
Adamowi Niedzielskiemu. Przesytam je w zalaczeniu do Pani Minister. Spotecznos¢ chorych czeka

na pozytywne decyzje administracyjne.
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Z pewnoscig te i inne zmiany pozwolityby na wsparcie tych, ktérzy sa mniejszoscia wymagajaca
szczegolnej troski rzadzacych. Liczymy, ze Pani Minister bedzie konsekwentnie realizowac zalecenia
Rzecznika Praw Obywatelskich dotyczace Problemow pacjentow z chorobami rzadkimi,
przedstawione w lipcu zeszlego roku. Deklarujemy gotowos¢ wspolpracy naszej fundacji z Panig

Minister w ramach konsultacji z organizacjami pacjenckimi.

Zyczymy Pani Minister wszystkiego dobrego w stuzbie Rzeczypospolite;j!

Z wyrazami szacunku,

Wojciech Szymanski Katarzyna Szymanska

Prezes Fundacji Mukobohaterowie Wiceprezes Fundacji Mukobohaterowie
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