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Szanowny Panie Dyrektorze,

W nawigzaniu do posiedzenia Senackiej Komisji Zdrowia z dnia 09.12.2021 r. zwracamy sie z
prosbg o ustosunkowanie sie do nastepujgcych kwestii, ktére zostaty przedstawione przez
przedstawiciela Ministra Zdrowia, pana Wiceministra Maciej Mitkowskiego

1 Minister wspomniat, ze koszt refundacji lekéw przyczynowych Kaftrio i Symkevi to 1

milion zt rocznie per pacjent, co daje roczny koszt refundacji na poziomie 1,1 miliarda
zt.

Bardzo nas to niepokoi, poniewaz sg to ceny detaliczne, po ktérych chorzy w Polsce

kupuja teraz lek ze srodkdw zebranych w internecie. W pismie z dnia 25.06.2021 r.
przestanym do MukoKoalicji deklarowali panstwo:

#(-..) zapewni¢ pacjentom dostep do lekéw tak szybko, jak to mozliwe, z
uwzglednieniem wartosci naszych lekow, ogdlnego wptywu na budzet poszczegdlnych

krajow w zaleznosci od ich sytuacji finansowej, wptywu na system opieki zdrowotnej
oraz epidemiologii mukowiscydozy w danym kraju”

Istniata ogromna szansa na to, aby refundacja lekéw przyczynowych znalazta sie na
styczniowej liscie lekéw refundowanych jednak z powoddw lezgcych po Waszej stronie
nie doszto do porozumienia. Cytujgc Pana Ministra Maciej Mitkowskiego:

“Wydawalo nam si¢, ze mamy uzgodnienia, przynajmniej ustnie wszystko

zatwierdzilismy, ale po ofercie pisemnej okazato sie, Ze jest to zupetnie cos
innego niz uzgadnialismy.”

Stoi to w sprzecznosci z kolejng Panstwa deklaracja:

,» Wimieniu firmy Vertex deklaruje, ze w celu zapewnienia pacjentom dostepu do lekow
KAFTRIO i SYMKEVI tak szybko, jak to mozliwe jestesmy zdecydowani na elastyczng
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i tworczq wspolprace z przedstawicielami polskich wladz odpowiedzialnymi za opieke
zdrowotng.”

Pan Minister przekazat takze, ze na chwile obecng nie widzi dostepnych srodkéw
finansowych w ramach standardowego budzetu refundacyjnego. Sq prowadzone prace
zmierzajgce do skorzystania ze srodkéw Funduszu Medycznego. Bytoby to mozliwe
dzieki temu, ze leki przyczynowe (Kaftrio, Symkevi) sg w wykazie technologii lekowych
o wysokiej wartosci klinicznej. Istnieje jednak potencjalny problem. Jesli po okresie
refundacji z Funduszu Medycznego lek nie bedzie wykazywat deklarowanej

skutecznosci to firma jest zobowigzana na finansowanie terapii dla pacjenta na wtasny
koszt.

Czy potencjalna zmiana zrédta refundacji na Fundusz Medyczny jest dla Paistwa
problemem?
Czy zapis o koniecznosci finansowania leku na koszt firmy — przy braku osiagniecia

zaktadanych parametrow skutecznos$ci stanowi dla Panstwa bariere nie do
zaakceptowania?

Pan Minister wskazat, ze mozliwe do rozwazania jest ztozenie przez Paristwa wniosku

o zwezenie grupy docelowej pacjentéw mogacych otrzymac lek na przyktad tylko do
tych w najciezszym stanie.

Prosze o informacje czy w ogdle rozwazajg Paristwa takg mozliwos$é? Z perspektywy
pacjentdw, z cata mocg sprzeciwiamy sie tego typu rozwigzaniom. Kazdy chory
powinien mie¢ taki sam dostep do terapii ratujacych zycie.

Mamy nadzieje, ze problemy i niescistosci, ktore spowodowaty brak refundacji w styczniu
2021 r. zostang przez Panstwa szybko wyjasnione i rozwigzane. Jesli w jakiej$ kwestii, jako
organizacje pacjentdw mozemy pomoc, to jesteSmy do dyspozycji.

Liczymy na jak najszybszg odpowiedz na nasze pytania.

Z powazaniem,

Przemystaw Marszatek PRZEMYSEAW
MARSZALEK
o _ee 13.12.2021 11:32:30 [GMT+1]
Se kreta rZ M u ko Koa I I CJ I # Dokument podpisany elektronicznie
podpisem zaufanym

Do wiadomosci:

- Sz. P. Andrzej Niedzielski, Minister Zdrowia

- Sz. P. Maciej Mitkowski, Wiceminister Zdrowia
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