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Szanowny Pan
Adam Niedzielski
Minister Zdrowia
ul. Miodowa 15
00-952 Warszawa
Szanowny Panie Ministrze,

Stowarzyszenie pacjentéw z dystrofiami siatkéwki Retina AMD Polska w napieciu wyczekiwato
publikacji wykazu technologii lekowych o wysokiej wartosci klinicznej. Mieliémy nadzieje na
przetomowe decyzje w dostepie do pierwszej genoterapii ratujacej wzrok pacjentom z mutacjg
RPE65. Opublikowany 2 listopada br. wykaz technologii lekowych o wysokiej wartosci klinicznej,
pozbawit nas jednak jednej z nielicznych istniejacych szans na leczenie.

Utworzenie Funduszu Medycznego, ktérego celem jest udostepnienie bezpiecznych i skutecznych
terapii osobom cierpigcym na choroby rzadkie, pozwolito mie¢ nadzieje na otrzymanie jedynej
istniejacej terapii pozwalajacej choé nielicznym z nas zachowac¢ lub w niektérych przypadkach
przywrécié mozliwoéé widzenia. Kolejne wersje wykazu, proponowane przez podmioty
zaangazowane w jego tworzenie, uwzgledniaty dwie terapie okulistyczne. Niestety, z niewiadomych
nam przyczyn, w ostatecznym wykazie opublikowanym przez Ministerstwo Zdrowia, zadna z nich nie
zostata umieszczona.

Niepokoi nas sytuacja, w ktérej po raz kolejny pomija sie osoby ze schorzeniami narzadu wzroku.
Zycie z chorobami powodujgcymi utrate mozliwosci widzenia jest wyjatkowo cigzkie, zaréwno ze
wzgledu na konsekwencje fizyczne, jak i psychiczne. Swiadomos¢ nieuchronnej utraty wzroku jest
niejednokrotnie nie do udzwigniecia przez mtode osoby. Zycie jako osoba ociemniata jest psychicznie
jeszcze trudniejsze. Przez diugi czas nie istniata zadna terapia, ktéra mogtaby chorobe powstrzymac.
Pogodzenie sie z t3 sytuacjg byto dla pacjentéw trudne, lecz nieco tatwiejsze niz bedzie obecnie. Ta
niewielka grupa, wynoszaca zgodnie z naszymi szacunkami od kilku do kilkunastu oséb, dla ktérych
istnieje mozliwoé¢ leczenia, zastuguje na pomoc. S3 to mtode osoby, ktére bedg zmuszone zy¢ ze
$wiadomoscia, ze mogtyby byé wyleczone, gdyby tylko paristwo odpowiednio o nie zadbato. Sytuacja,
w ktérej Ministerstwo planuje wzmacnianie opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dzieci i
miodziezy oraz ogtasza start kampanii spotecznej w tym zakresie w dwa dni po ogtoszeniu decyzji o
posrednim pozbawieniu czeéci z nich nadziei na normalne zycie, jest dla nas wyjatkowo bolesna.
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Wierzymy jednak, ze nadchodzi czas na pozytywne dla naszych pacjentéw decyzje. Wigzemy
ogromne nadzieje z priorytetyzacjg leczenia chordéb rzadkich. Liczymy, ze w ramach udostepniania
leczenia osobom z rzadkimi schorzeniami, pacjenci okulistyczni nie zostang pominieci.

JesteSmy gotowi wesprze¢ wszystkie podmioty i instytucje zaangazowane w udostepnianie
bezpiecznego i skutecznego leczenia naszym pacjentom. Dlatego pozostajemy otwarci na dialog i w
razie potrzeby jestesmy do dyspozycji Pana Ministra.

Z powazaniem

Mafgor%ta Pacholec

Prezes(/e{ﬁa AMD Polska
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