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Drodzy Rodzice, Kochani Podopieczni,
Szanowne Panie Poslanki i Panowie Poslowie,

W imieniu Zarzadu Gléwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza pragne z catego serca
podziekowa¢ Panstwu za wszelka okazang dotychczas pomoc i aktywnos$¢ na rzecz poprawy warunkéw leczenia
i zycia chorych na mukowiscydoze w Polsce.

Jak Panstwo wiecie, sytuacja naszych podopiecznych istotnie odbiega od tej w innych krajach
europejskich. Réznice dotycza nie tylko warunkéw leczenia, ale takze dostepnosci do nowoczesnych terapii, w
tym dostepnosci do przelomowych w leczeniu mukowiscydozy lekow przyczynowych.

Decyzje Ministra Zdrowia dotyczaca wpisania jednego z nich — Kalydeco — na liste lekow
refundowanych, uwazamy za krok milowy w tym zakresie. Ale przeciez zrobienie pierwszego kroku, nie
oznacza konca wedréwki — liczymy na refundacje kolejnych lekéw (obejmujacych swoim dziataniem wiekszos¢
chorych na mukowiscydoze w Polsce). Od poczatku zdawaliSmy sobie sprawe, ze czeka nasz raczej dhlugi i
ciezki marsz, niz lekki i przyjemny spacerek.

Nie sposob nie odnie$¢ wrazenia, ze wszedzie, gdzie dotychczas udato sie doprowadzi¢ do refundacji
lekéw przyczynowych, sytuacja wygladata podobnie. Konieczne bylo pospolite ruszenie — zaangazowanie
wszystkich, ktérym lezy na sercu zdrowie i zycie chorych na mukowiscydoze. Dziekuje wszystkim tym, ktérzy
spotykali sie w swoich miejscowosciach z przedstawicielami wiadz panstwowych, rozmawiali i thumaczyli, z
czym przychodzi sie mierzy¢é naszym podopiecznym. Dziekuje za to, Ze poswieciliscie swdj czas i
zaangazowaliscie sie na rzecz spotecznosci chorych.

Dziekuje z serca wszystkim Paniom i Panom Postom, ktérzy odpowiedzieli na te rozmowy i zlozyli w
Sejmie RP swoje interpelacje. Panistwa zrozumienie problemdéw polskich chorych, Panistwa glos i wsparcie dla
naszych spraw byly i nadal sa niezmiernie cenne.

Jako Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq zapewniam, ze nie ustaniemy w swoich
staraniach o chorych do dnia, w ktérym o mukowiscydozie przestanie sie méwi¢, ze to choroba nieuleczalna.
Wierze, ze droga do tego wydaje sie dzi§ duzo krotsza niz kiedykolwiek wczesniej, takze dzieki Panstwa
pomocy. Dlatego tez, jeszcze raz dziekujac za dotychczasowe zaangazowanie, prosimy o dalsze cierpliwe
wspieranie naszych dziatan na rzecz chorych na mukowiscydoze, zaréwno w zakresie leczenia przyczynowego,
jak i w walce o stale polepszanie standardéw leczenia w Polsce, szczegdlnie dla dorostych chorych.

Z wyrazami glebokiego szacunku,

haddamay Wd,%

Waldemar Majek
Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
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