Warszawa, 20.09.2016

Konrad Krzeminski prosi Ministra Zdrowia o przyspieszenie procedury
refundacyjnej leku

Konrad Krzeminski ma 20 lat i cierpi na Napadowg Nocng Hemoglobinurie (PNH). Pomimo
poczatkowej odmownej decyzji Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitta oraz Narodowego
Funduszu Zdrowia w sprawie refundacji leku Soliris, rozpoczat sie jego proces refundacyjny.

Swiatetko w tunelu i szansa na cud

W ostatnim czasie okazato sie, ze postepowanie refundacyjne leku Soliris/Eculizumab zostato
rozpoczete. W obecnym momencie wniosek zostat przekazany Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji w celu przygotowania wnikliwej analizy weryfikacyjnej zwigzanej
z jego obecnoscig na polskim rynku, mimo ze autorzy badan zwigzanych z Napadowg Nocng
Hemoglobinurig podkreslajg bezpieczenstwo stosowania leku Soliris.

Nie ma waqtpliwosci, Zze brak leczenia pacjentéw cierpigcych na Nocng Napadowgq
Hemoglobinurie lekiem Soliris bedzie prowadzi¢ do ich niepotrzebnego cierpienia oraz
przedwczesnej smierci spowodowanej tq wyniszczajgcqg chorobg — powiedziat prof. Peter
Hillmen, wspotautor badan pt. Long term treatment with eculizumab in paroxysmalnocturnal
hemoglobinuria: sustained efficacy and improved survival.

Niestety, postepowanie administracyjne o objeciu refundacjgi ustaleniu urzedowej ceny leku
trwa 180 dni, co oznacza, ze Konrad Krzeminski moze nie dozy¢ chwili, w ktérym lek bedzie
dla niego dostepny.

W tym momencie kieruje do Pana Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitta pytanie co jest
wedtug niego wazniejsze: dtugie, zmudne procedury zwigzane z refundacjq leku czy cztowiek,
ktdrego moze uratowac? lle wedtug Pana jest warte ludzkie Zycie? — pyta prof. Alicja Chybicka.

Temat procesu refundacyjnego komentuje réwniez sam Konrad, ktéry ponownie prosi
Ministra Zdrowia o uratowanie zycia.

Panie Ministrze, jako mtody chtopak, w ktorym tli sie ostatnia iskra nadziei, btagam
0 przyspieszenie procesu refundacji leku Soliris, ktory jest mojq jedynq szansq na szczesliwe,
dtugie Zycie. Teraz jest onow Pana rekach i to Pan zadecyduje czy powinienem zy¢ czy umrzec
— powiedziat Konrad Krzeminski.



Trudne poczatki leczenia

Chociaz chorobe Konrada zdiagnozowano zaledwie w drugiej potowie zesztego roku, chtopak
ma za sobg wielotygodniowe pobyty w szpitalu. Jego sytuacja znacznie sie poprawita po
podaniu czterech amputek leku Soliris/Eculizumab, ktére zakupit dla niego Szpital Wojewddzki
w Szczecinie, jednak Narodowy Fundusz Zdrowia odmdwit dalszego finansowania. Po
odstawieniu leku stan zdrowia chtopaka drastycznie sie pogorszyt, co skutkowato drugim juz
przeszczepem watroby (pierwszy przeszczep spowodowany byt zakrzepica zyt watrobowych).
Ta niezrozumiata, tragiczna w skutkach decyzja o nieprzyznaniu Konradowi leku sprawita, ze
przykuty do szpitalnego tézka mégt liczy¢ jedynie na cud.

Wsparcie z catego Swiata

Za sprawg ludzi chcgcych poméc Konradowi, informacje o jego losie dotarty az do Kanady,
gdzie sytuacjg chtopaka zainteresowato sie Canadian Association of PNH Patients. Prezes
Stowarzyszenia postanowit napisac otwarty listdo Ministra Zdrowia Konstantego Radziwittaz
prosba o ratowanie jego zycia.

[...]JW obliczu tej sytuacji nasuwa mi sie pytanie czy ktokolwiek z Paristwa chciatby znalez¢ sie
w pozycji, kiedy bedzie trzeba wyjasni¢ obywatelom ogromngq tragedie z powodu biurokracji i
kosztow akurat wtedy, kiedy Zycie ludzkie mogto zostac uratowane, zwtaszcza gdy skutecznos¢
terapii jest udowodniona?|...]. — napisat Barry Katsof, Prezes Canadian Association of PNH
Patients.
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