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§zanowni państwo,

W dniu wcaorajszym na §tronie Narodowego Funduszy Zdrowia ukazały się zarządzenia Prezesa NFZ
nr 102l2a19/DSOZ i 103/2019/DSOZ dot. nowego świadczenia dla chorych na pęchezowe oddzielanie się
naskórka (epidermolysls óullosa, EB).

W ałiąku z powyźszym, organizacje zzeszające osoby chore na EB pregną wyrazić wdzięczność dla
Pana Mlnlstra Prof. Łukasze §zumowckiego oraz pnedctawlcicli Minictgrutw. Zdrowia i Narodowego
Funduczu Zdrowla za zrazumienie sytuacji pacjentów oraz podjęcie prac rąulacyjnych, zmierzających
do zapewnienia chorym niezĘdnego zaopatrzenia w wyroby medyczne, leki ispecjalistyczną żywność.

Cieszymy się, że nasze wołanie o pomoc dla pacjentów i ich rodzin zostało usĘszane i spotkało
się z odzewem.

Z perspektywy reprezentowanych pżez nas pacjentów najważniejsze jest to, aby świadczenie uksztaftowane
w regulacjach NFZ było dostępne i realźowane na warunkach niezbędnych dla zaspokojenia potzeb osób
chorych.

Etap regulacyjny został pomyślnie zamknięty. Mamy nadzieję, że dalsze etapy realizacji - realnąo wdroźenia
świadczenia pżez szpitale - pzebiegną szybko i sprawnie.

Chcemy, aby pacjenci mieli wsparcie w wielu ośrodkach szpitalnych w Polsce, tak aby niedogodności
związane z transpońem chorych o§ób zostały zminimalizowane.

Dlateoo też bardzo orosimv pana Ministra szumowskieoo. ozedstawicieli Mz i NFz. dvrektorów szoitali
izatrudnionvch w nich lekarzv o dalsze czuwanie nad losem oacientów z EB.

Serdecznie dziękulemy przedstawicielom mediów za dotychczasową troskę oraz zainteresowanie losem
chorych na EB. Prosimy o Państwa o dalsze wsparcie i obsenrację czy oraz na ile nowe rąulacje znajdą
realne odwzorowanie w świadczeniach udzielanych pzez placówki systemu publicznej ochrony zdrowia.

szanowni państwo,

Nowe Świadczenie, które mamy nadzieje będzie sprawnie realizowane, przyczyni się w naszej opinii
do znacznej poprawy sytuacji chorych, jednak nie roalviąże wszystkich problemów, z jakimi się borykają.

EB, podobnie jak wiele chorób zadkich wymaga wielodyscyplinarnej opieki specjalistycenej, ciągr€j
rehabilitacji i ogromnegozaangażowania ze strony rodziców iopiekunów osób chorych.

Z tego uaględu wsparcie jakie okazują naszym podopiecznym osoby WIELK|EGO SERCA zawsze było
dla nich bezcenne itakie pozostanie.

DLATEGO APELUJEMY DO PAŃSnVA O ZROZUM|EN|E l DALSZE WSP|ERANIE DZELNYCH
MowLKÓW l lcH WsPANlAŁYcH RoDzlcÓW.

ĘBrołsna Jrn. 
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