NIA

Stowarzyszen

CHORYCH
na EUSZCZYCE

Swiecie, dn. 22.06.2011 r.

Pani
Minister Zdrowia

Ewa Kopacz

W dniu 10 lutego 2011 roku miato miejsce spotkanie przedstawicieli Unii
Stowarzyszen Chorych na Luszczyce z Panig Minister 1 p. Dyrektorem Departamentu
Polityki Lekowej 1 Farmacji Arturem Fatkiem. JesteSmy wdzigczni za umozliwienie
nam osobistego przedstawienia Pani naszych probleméw, pytan i watpliwosci. Jest
Pani pierwszym Ministrem Zdrowia, ktory potraktowat tuszczyce na réwni z innymi

cigzkimi schorzeniami.

W trakcie spotkania zapowiedziata Pani, ze program terapeutyczny leczenia
biologicznego dla chorych na tluszczycowe zapalenie stawdéw bedzie gotowy do
stosowania u chorych w ciggu dwoch miesigcy, natomiast program leczenia

biologicznego tuszczycy skory bedzie gotowy do stosowania z koncem czerwca.

Cieszy nas, ze program dla chorych na luszczycowe zapalenie stawow jest juz
w koncowej fazie przygotowan — rozumiemy opdznienie. Liczymy, ze z koncem
czerwca wszelkie formalne kwestie z tym programem zostang zalatwione i
rozpocznie on funkcjonowanie. Jednoczesnie niepokoi nas sytuacja programu
terapeutycznego dla chorych na luszczyce skory. Jest juz ostatnia dekada czerwca, od
naszej rozmowy z Panig Minister min¢lo ponad cztery miesigce a program ten nie
przebyt jeszcze zasadnicze] drogi przez AOTM. Z rozméw z urzednikami
Ministerstwa Zdrowia oraz z Panem Prezesem AOTM wiemy, ze program
terapeutyczny dla chorych na tuszczyce skory zostat przekazany do AOTM w trybie

standardowym, bez oznaczenia priorytetowego. Obawiamy si¢ w zwigzku z tym, ze
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dokonanie jego oceny przez Agencje moze zosta¢ odsunigte w czasie (kolejka
oczekujacych na zarekomendowanie jest dos¢ dluga), co spowoduje dalsze

opOznienie we wdrazaniu programu do stosowania u chorych.

Zwracamy si¢ do Pani Minister o interwencj¢ w tej sprawie. Zalezy nam by
oba programy terapeutyczne mogly wejs$¢ jak najszybciej do stosowania. W jednym 1
drugim przypadku chodzi o dobro pacjentéw, ktorzy bez nich nie moga normalnie
funkcjonowac — czy to z powodu niesprawnych i bolgcych stawow, czy to z powodu
ciezkiej tuszczycy skory, uniemozliwiajacej czesto prace. ChcielibySmy moc
powiedzie¢ chorym, ze jest dla nich ratunek, ze obietnice ministerstwa sg wigzace, ze
moga optymistyczniej mysle¢ o przysziosci. Wiemy, ze pacjenci kwalifikujacy si¢ do
leczenia poprzez poszczegdlne programy terapeutyczne stanowig wzglednie nieduza
liczbe (ok. 700-800 osob) jednak odzew w srodowisku chorych (ok. 1 min chorych)
bylby ogromny. Dlatego prosimy Panig Minister o mozliwe przyspieszenie procedur.
By¢ moze mozliwe jest nadanie statusu priorytetowego dla programu
terapeutycznego dla chorych na tuszczyce skory skierowanego do AOTM?

Wierzymy, ze znajdzie Pani Minister sposéb, by pomoc nam — chorym.
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