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Pomec chorym 52 8. EB Polsk a im. Agaty Orlowskief

Warszawa 7.05.2019

Szanowni Panstwo,

W dniu weczorajszym na stronie Narodowego Funduszy Zdrowia ukazaty sie zarzadzenia Prezesa NFZ
nr 102/2019/DSOZ i 103/2019/DSOZ dot. nowego $wiadczenia dla chorych na pecherzowe oddzielanie sie
naskoérka (epidermolysis bullosa, EB).

W zwiazku z powyzszym, organizacje zrzeszajace osoby chore na EB pragng wyrazi¢ wdziecznosé dla
Pana Ministra Prof. Lukasza Szumowskiego oraz przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia i Narodowego
Funduszu Zdrowia za zrozumienie sytuacji pacjentéw oraz podjecie prac regulacyjnych, zmierzajacych
do zapewnienia chorym niezbgdnego zaopatrzenia w wyroby medyczne, leki i specjalistyczng zywnos¢.

Cieszymy sig, ze nasze wotanie o pomoc dla pacjentéw i ich rodzin zostato ustyszane i spotkato
sie z odzewem.

Z perspektywy reprezentowanych przez nas pacjentéw najwazniejsze jest to, aby $wiadczenie uksztattowane
w regulacjach NFZ byto dostepne i realizowane na warunkach niezbednych dla zaspokojenia potrzeb oséb
chorych.

Etap regulacyjny zostat pomysinie zamkniety. Mamy nadzieje, ze dalsze etapy realizacji - realnego wdrozenia
$wiadczenia przez szpitale - przebiegng szybko i sprawnie.

Chcemy, aby pacjenci mieli wsparcie w wielu o$rodkach szpitalnych w Polsce, tak aby niedogodnosci
zwigzane z transportem chorych oséb zostaty zminimalizowane.

Dlat 2 bar rosimy Pana Ministra Szum ieqo, przedstawicieli MZ i NFZ. dyrektorow szpitali
iz nionych w nich lekarzy o dalsze czuwanie nad losem pacientéw z EB.

Serdecznie dzigkujemy przedstawicielom mediéw za dotychczasowa troske oraz zainteresowanie losem
chorych na EB. Prosimy o Panstwa o dalsze wsparcie i obserwacje czy oraz na ile nowe regulacje znajda
realne odwzorowanie w $wiadczeniach udzielanych przez placéwki systemu publicznej ochrony zdrowia.

Szanowni Parnstwo,

Nowe Swiadczenie, ktére mamy nadzieje bedzie sprawnie realizowane, przyczyni sie w naszej opinii
do znacznej poprawy sytuaciji chorych, jednak nie rozwigze wszystkich probleméw, z jakimi si¢ borykaja.

EB, podobnie jak wiele choréb rzadkich wymaga wielodyscyplinarnej opieki specjalistycznej, cuagiej
rehabilitacji i ogromnego zaangazowania ze strony rodzicéw i opiekundw oséb chorych.

Z tego wzgledu wsparcie jakie okazujg naszym podopiecznym osoby WIELKIEGO SERCA zawsze byto
dla nich bezcenne i takie pozostanie.

DLATEGO APELUJEMY DO PANSTWA O ZROZUMIENIE | DALSZE WSPIERANIE DZIELNYCH
MOTYLKOW | ICH WSPANIALYCH RODZICOW.
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