DONOSLASKIE STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM
NA LUSZCZYCE, UL. LEGNICKA 65, 54-206 WROCLAW

Wroctaw 05.12.2012.

List Otwarty

Do Ministra Zdrowia Bartosza Artukowicza

Szanowny Panie Ministrze,

Dnia 23 listopada 2012 roku odbyto sie w Sejmie spotkanie Parlamentarnego Zespotu ds.
tuszczycy. Podczas spotkania poruszono wiele kwestii zwigzanych z dostepem do ferapii
biologicznych pacjentéw z tuszczycowym zapaleniem stawodw i tuszczycq plackowatq.
Niestety, wiekszo$¢ pytan ze strony pacjentéw i lekarzy pozostato bez odpowiedzi.

Z uwagi na fakt, ze przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia nie zajeli stanowiska w sprawie
leczenia ciezkiej postaci tuszczycy plackowate] za pomocqg ustekinumabu w ramach
programu terapeutycznego, w imieniu pacjentéw chorych na tuszczyce zwracamy sie z
prosbg o udzielenie odpowiedzi na ponizsze pytania:

1. Kiedy Minister Zdrowia zamierza podjgé decyzje dotyczqce wprowadzenia w zycie
programu lekowego dla tuszczycy plackowatej i faktycznego udostepnienia leczenia
biologicznego pacjentom z ciezkq postaciq tej choroby?

Zgodnie z publicznymi deklaracjami Pana Ministra, jok réwniez poprzednich ministréw i
wiceministrow: Ewy Kopacz i Andrzeja Wtodarczyka — ,,ten program lekowy jest priorytetem i
nalezy go wprowadzi¢ niezwtocznie”.

2. Wedtug postulatu NFZ, przedstawionego na posiedzeniu Zespotu Parlamentarnego,
pacjenci powinni czeka¢ na zakonczenie procesdw refundacyjnych wszystkich terapii
biologicznych - dopiero wéwczas mozna bedzie wprowadzi¢ programy lekowe.

Co to oznacza dla pacjentéw, ktérzy przez ostatnie cztery lata zwodzeni sq obietnicami?
Dostep do leczenia w procedurze JGP jest praktycznie niemozliwy. Szpitale nie majg
kontraktdw pozwalajgcych na pokrycie kosztéw terapii biologicznych. Czy MI przychyla sie
do stanowiska NFZ? Jesli tak, jaki dodatkowy budiet bedzie zapewniony na pokrycie
faktycznych potrzeb leczenia pacjentéw z rozpoznaniem tuszczycy w ramach procedury
JGP?

3. Czy Pan Minister zamierza rzeczywiscie czekaé na to, zeby wszystkie leki biologiczne
zakonczyly pomysinie procedury refundacyjne dla programéw lekowych i ile substanciji
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czynnych przewidzianych jest w tych programach? Powszechnie wiadomo, ze nie wszystkie
firmy starajq sie o refundacje lekdw biologicznych w tym wskazaniu w programach lekowych.
Moze to oznaczag, ze faktycznie pacjenci nigdy nie doczekajq sie realnej refundacji leczenia
bioclogicznego w ramach programéw lekowych. Czy mozna okredli¢ daty, ktére zobowigzg
firmy do ztozenia wnioskéw refundacyjnyche Czy maksymalny czas trwania procedury
akceptacji programdw lekowych w zakresie jednej jednostki chorobowej okreslony jest jakim$
terminem?2 Do kiedy majg czekac¢ pacjenci, ktdrzy sg w tej chwili skazani na wytgczenie z
zycia zawodowego i spotecznego?

Jezeli nie istnieje mozliwos¢ akceptacii i uzyskania finansowania poszczegdlnych programow
lekowych odrebnie, czas oczekiwania na readlizacje programu przedtuzy sie w
nieskonczonose.

4. W dalszym ciggu istniejg znaczne rozbieznosci co do ilosci pacjentéw kwallifikujgcych sie
do leczenia biologicznego w ramach programoéw lekowych. Z informacji uzyskanych od
konsultantéw pracujgcych nad projektami  wiemy, ze zostaty zaostrzone kryteria
kwalifikacyjne. Czy zostata zweryfikowana ilos¢ pacjentow, ktérzy mogq kwalifikowaé sie do
programu? Bardzo prosimy o jasne stanowisko w tej sprawie, poniewaz przedstawiciele NFZ
nadal bazujg na danych sprzed roku.

Szanowny Panie Ministrze,

Jestesmy gteboko zaniepokojeni obecnqg sytuacjq i brakiem jakichkolwiek decyzji w naszej
sprawie. My chcemy zyé normalnie! Mamy do tego konstytucyjne prawo i dlatego
oczekujemy od Pana zrozumienia istoty naszej choroby i stworzenia nam - osobom chorym
na tuszczyce warunkéw do normalnego funkcjonowania. Dlatego prosze o odpowiedzi na w/
w pytania oraz podjecie decyzji, ktéra pozwoli nam godnie zy¢.

Z wyrazami szacunku,

Bogumita Zyber
Prezes Dolnoslgskiego Stowarzyszenia Pomocy Chorym na tuszczyce

biuro@l|uszczyca.wroclaw.pl
GSM 609 470 644
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