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Ministerstwo Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

w imieniu pacjentek i pacjentéw zrzeszonych w Stowarzyszeniu Retina AMD Polska, zwracamy siez
goracy prosby o rozwazenie mozliwosci wprowadzenia zmian w ustawie o Funduszu Medycznym
i rozszerzenie wykazu technologii lekowych o wysokiej wartosci klinicznej.

Nasza prosba zwigzana jest z niewykorzystaniem $rodkéw przewidzianych w tym Funduszu.

Jako pacjenci i pacjentki zmagajacy sie z rzadkimi schorzeniami siatkowki przyjelismy z wielka radoscig
inicjatywe Pana Prezydenta dotyczacg utworzenia Funduszu Medycznego jako wyraz zrozumienia
naszych potrzeb. Bardzo liczyliSmy, ze bedzie on szansa na poprawe sytuacji cho¢ niektérych z nas.

Cieszylismy sie, kiedy kazda z kolejnych publikowanych wersji wykazu TLWWK uwzgledniata réwniez
terapie stosowane w okulistyce, w tym niezwykle dla nas wazng pierwsza genoterapie ratujgcg wzrok
pacjentom z mutacjg RPEGS.

Z wielkim smutkiem i rozczarowaniem przyjeliémy decyzje pana Ministra Zdrowia opublikowang na
poczatku listopada br. o tym, ze zadna z dwéch terapii okulistycznych nie znajdzie sie w ostatecznym
wykazie, pomimo pozytywnej rekomendacji zaréwno Rady Przejrzystosci, jak iRzecznika Praw
Pacjentow.

Nie wiemy dlaczego tak sie stato.

Wiedzac, ze Fundusz Medyczny nie zostat w catosci rozdysponowany postulujemy o nowelizacje
ustawy o Funduszu.  Nowelizacja ta mogtaby stanowié kolejng okazje do rozszerzenia wykazu
technologii lekowych o wysokiej wartosci klinicznej do jego pierwotnego ksztattu, a to mogto by takze
zacheci¢ podmioty odpowiedzialne do zainicjowania dziatan zmierzajacych do udostepnienia ww.
terapii potrzebujgcym Polkom i Polakom.

Zdajemy sobie sprawe, ze samo rozszerzenie wykazu nie bedzie jeszcze stanowito ostatecznej
odpowiedzi na nasze problemy. Bedzie jednak dla nas sygnatem, ze Ministerstwo Zdrowia jest otwarte
na konstruktywny dialog, ktérego efektem moze by¢ uratowanie wzroku kilku badz kilkunastu mtodych
0sob przed nieuchronng $lepota.
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Bardzo prosimy o wnikliwe rozpatrzenie naszej prosby i podjgcie dziatan niezbednych do lepszego
wykorzystania Funduszu Medycznego jako kluczowego publicznego zrédta finansowania najnowszych
terapii, ktore dzi$ sg niedostepne.

Deklarujemy gotowos¢ do wspotpracy, ktdrej celem bedzie poprawa sytuacji oséb tracacych wzrok z
powodu rzadkich schorzen uwarunkowanych genetycznie.

Z wyrazami szacunku




