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Szanowny Pan
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Prezes AOTMIT

Szanowny Panie Prezesie,

serdecznie dzigkujemy za Pariskie zaangazowanie w proces tworzenia wykazu technologii
lekowych o wysokiej wartosci klinicznej. Dwukrotne umieszczenie przez AOTMIT
w proponowanym wykazie, terapii stosowanych w leczeniu narzgdu wzroku, pozwolito
uwierzy¢ nam, ze potrzeby pacjentéw z rzadkimi schorzeniami okulistycznymi wreszcie
zostaty dostrzezone. | cho¢ ku naszemu ubolewaniu, zadna z terapii nie znalazta sie w
ostatecznym wykazie opublikowanym przez Ministerstwo Zdrowia, staramy sie pozostad
dobrej mysli.

Jak wielokrotnie informowali$my, choroby dotykajace narzad wzroku sg pomijane w procesie
usprawniania dziatania systemu ochrony zdrowia. Zaréwno ich leczenie jak i rehabilitacja nie
s3 adekwatnie ustandaryzowane. Dotychczas sytuacji nie poprawiat fakt, ze duza liczba
chorych traci wzrok w wyniku schorzen rzadkich, ktére réwniez dtugi czas przez system byty
niezauwazane.

Nadzieje, jakie wigzaliémy z wykazem technologii lekowych o wysokiej wartosci klinicznej,
wramach ktérego mogta byé finansowana pierwsza genoterapia stosowana u o0sdb
z dziedziczng dystrofig siatkowki, okazaty sie byé ptonne. Liczymy jednak, ze rzadkie
schorzenia wzroku beda uwzgledniane przy kolejnych dziataniach zwigzanych z leczeniem
chordb rzadkich. Ta niewielka, liczaca wedtug naszych szacunkéw kilka do kilkunastu 0s6b,
grupa mtodych pacjentéw, ktéra dzieki innowacyjnej terapii genowej ma szanse odzyskaé
wzrok i powrdci¢ do normalnego funkcjonowania, zastuguje na uwage.

Wierzymy, ze wspélnymi sitami doprowadzimy do sytuacji, w ktérej nasi pacjenci beda
otrzymywac nalezng im opieke. Jeszcze raz dziekujemy za zauwazenie przez przedstawicieli
Agencji naszych probleméw. W razie potrzeby, pozostajemy do dyspozyciji.

Z wyrazami szacunku
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