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Szanowny Panie Ministrze,

po rozmowie telefonicznej, po raz kolejny w trybie interwencji
poselskiej zwracam sie o udzielenie odpowiedzi na pytania
pojawiajgce sie w zwigzku z zaprzestaniem z dniem 1 maja 2021 roku
refundacji leku — Soliris dla 0séb chorych na nocng napadowa
hemoglobinurie.

Lek ten zostat zarejestrowany w Polsce w 2007 roku, a od 1 stycznia
2018 roku znalazt sie na liscie refundacyjnej. Jest preparatem
ratujgcym zdrowie, a nawet zycie. Nocna napadowa hemoglobinuria
to niezwykle rzadko wystepujgca choroba. W Polsce leczenia na nig
wymaga grupa 50 oséb. Zaskoczeniem dla pacjentow, ich lekarzy,
centrow klinicznych, a takze producenta, byta decyzja o zakoriczeniu
refundacji leku bedgcego jedynym ratunkiem dla chorych. Wywotato
to zaniepokojenie, strach, niepewnos¢ zwtaszcza oséb poddawanych
od dtugiego czasu jedynej ratujgcej ich zdrowie terapii. W
komunikacie Ministra Zdrowia z 23 kwietnia 2021 roku decyzja ta
uzasadniona jest niespetnianiem juz kryteriow tzw. konkurencyjnosci
cenowe;. Soliris jest rzeczywiscie jednym z najdrozszych lekdw na
Swiecie, koszt rocznej terapii jednego pacjenta wynosi ok. 1,5 min



ztotych, ale dziwi okreslenie w wyzej wymienionym komunikacie, ze
,podjecie decyzji dotyczacej refundacji leku ma na uwadze uzyskanie
jak najwiekszych efektow zdrowotnych.” Stosowanie leku Soliris
pozwala przeciez na normalne funkcjonowanie pacjentom z nocng
napadowg hemoglobinurig. Konstytucja Rzeczpospolitej Polski w art.
68 mowi wyraznie o powszechnym prawie do ochrony zdrowia —
,Obywatelom niezaleznie od ich sytuacji materialnej, wtadze
publiczne zapewniajg réowny dostep do swiadczen opieki zdrowotnej
finansowanej ze srodkéw publicznych.” Dotknieci tg ciezka, bardzo
dokuczliwg chorobg zwrdcili sie do mnie z dramatycznym apelem —
,Btagamy o pomoc, interwencje. Odebranie leku Soliris i
pozostawienie nas chorych bez dostepu do leczenia, bedzie oznaczato
dla nas wyrok smierci.” Dlatego w ich imieniu, domagam sie wrecz w
trybie pilnym zmiany decyzji o zaprzestaniu refundac;ji
wspomnianego leku. Prosze o szybkie dziatania, by decyzja o
kontynuacji leczenia szybko dotarta do chorych, a zwtaszcza
osrodkow leczenia, by od 1 maja terapia nie ulegta zahamowaniu.
Niemal natychmiastowa zmiana decyzji moze by¢ podjeta na
podstawie ustawy z dnia 14 sierpnia 2020 roku o zmianie niektdrych
ustaw w celu zapewnienia funkcjonowania ochrony zdrowia w
zwigzku z epidemig COVID 19 oraz po jej ustaniu. Przedstawiciel
amerykanskiej firmy Alexion produkujgcej Soliris, zapewnit mnie, ze w
miniony poniedziatek ztozyt wniosek do NFZ o kontynuowanie terapii
dla chorych objetych wczesniej programem refundacji.

Decyzja Ministra Zdrowia, ktdra mam nadzieje zostanie szybko
wydana, moze przedtuzy¢ terapie jednak tylko o rok, a chorzy
powinni mieé¢ pewnos¢ statej pomocy na lata. Nie mogg byc tez
pozbawieni leczenia ci, u ktérych po 1 maja 2021 roku zostanie
zdiagnozowana nocna napadowa hemoglobinuria, a zgodnie z ustawg
z 14 sierpnia 2020 roku refundacja tego leku ich nie dotyczy. Dlatego
domagam sie w trybie pilnym dziatan, by lek Soliris jak najszybciej
trafit na liste refundacyjna.



Prosze zatem o odpowiedzi na pytania:

- jakie rozwigzania zostang podjete w najblizszym czasie, wrecz w
najblizszych godzinach w tej sprawie?

- czy do konca kwietnia podjeta zostanie decyzja o kontynuacji terapii
Solirisu dla 0séb objetych dotychczas programem jego refundacji ?

- czy nie zostanie w najmniejszym stopniu zaktdcona terapia dla
chorych korzystajgcych juz z terapii tym preparatem?

- dlaczego nagle, bez uprzedzenia zostata podjeta decyzja o skresleniu
Solirisu z listy lekow refundowanych dla leczenia nocnej napadowej
hemoglobinurii?

- czy stosujgcy terapie mogg mieé pewnos¢, ze warunkowo zostaje
przedtuzona o rok, na co tylko pozwala ustawa z 14 sierpnia 2020
roku? Czy Minister Zdrowia przyjmuje takie rozwigzanie za
tymczasowe?

- dlaczego decyzjg o skresleniu Solirisu z listy refundacyjnej pozbawia
sie leczenia osob, u ktorych nocna napadowa hemoglobinuria
zostanie ewentualnie zdiagnozowana po 1 maja 20217

- czy bedg prowadzone kolejne negocjacje z producentem w sprawie
ceny zakupu Solirisu?

- ile takich negocjacji prowadzono w ostatnim czasie? Czy ma
potwierdzenie informacja producenta, ze kilkakrotnie proponowat
obnizenie ceny sprzedazy Solirisu?

- czy na liste refundacyjng moze trafi¢ w najblizszym czasie lek
Ultomiris, ktory produkowany jest takze przez firme Alexion i moze
by¢ réwniez stosowany w leczeniu nocnej napadowej
hemoglobinurii? Jakg decyzje wydata na temat tego preparatu
Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji? Czy dokonana
zostata dodatkowo ocena formalno — prawna?



Szanowny Panie Ministrze, zadnego pacjenta nie mozna pozbawiac
leczenia i dlatego nie mam najmniejszej watpliwosci, ze zasadne jest
finansowanie terapii ze sSrodkow publicznych, w ramach dostepu do
technologii lekowych.

Prosze, apeluje, domagam sie szybkich dziatan, by zadna z osob
potrzebujacych pomocy nie miata odczucia, ze wydawany jest na nig
wyrok $mierci. W najblizszym czasie chciatbym zorganizowac¢
spotkanie Pana i przedstawiciela firmy Alexion — producenta leku, z
chorymi na nocng napadowo hemoglobinurie. Mam nadzieje, ze
przyjmie Pan zaproszenie.
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