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Petycja
w sprawie pilnej refundacji leku

dia pacjentéw chorych na przewlekia biataczke szpikowyq
i ostrq biataczke limfoblastycang

My, chorzy na przewlekiy biataczke szpikowg i ostrg biataczke limfoblastyczng w obawie
o nasze fycie | zdrowie apelujemy o pomoc i piiny dostep pacjentéw onkologicznych do leku
ratujacego fycle. Dia wielu z nas dalsze oczekiwanie na lek, ktéry nie jest w Polsce
refundowany to pewny wyrok $mierci. Chcemy prowadzi¢ normaine iycie w tej okrutnej
chorobie, jakg jest biataczka, bez strachu, ze odejdziemy od naszych najblizszych na zawsze.
Dzigki jedne] Paristwa decyzjl moiemy przeiyC.

Rozwé] medycyny sprawil, ie istnieje przelomowa terapia ratujgca zycie chorych
na najostrzejsze postaci biataczki. Innowacyjny lek przeciwnowotworowy Iclusig zawierajacy
substancje czynng ponatynib jest dia nas ostatnig szansg na dalsze jycie, co potwierdzajy
zaréwno badania, jak i opinie lekarzy prowadzacych. Jako chorzy, do konca zycia musimy
przyjmowac jedng tabletke dziennie, jednak wiekszoéci zdiagnozowanych nie staé na taki
wydatek, nawet jefli to cena tydia. Samodzieine finansowanie terapii ze wagiedu na jej wysoki
koszt jest trudne, wrecz niemoiliwe. Nawet Pan Premier nie mégiby pozwoli sobie na zakup
leku 2 wiasnej pensji.

Wielu z nas mialo niewyobrazalne szczedcie, gdy producent leku postanowil uruchomic
w 2016 roku Program Darowizn dia najbardziej potrzebujgcych. Przez dwa kolejne lata
w 22 kiinikach onkologicznych zapewniono bezzwrotng pomoc 74 pacjentom, 22 co jestesmy
dozgonnie wdzieazni. Program wygaszono pod koniec 2018 roku. Teraz apelujemy
do Panstwa, decydentow o wziecie odpowiedziainosci za swoich obywateli.

Dostep do leku w ramach procedury Ratunkowego Dostepu do Technologii Lekowych nie jest
w obecnym wymiarze wystarczajacy. Niepokoi nas, ii 2 uwagi na przeciggajyce sig procedury
| trudnodci finansowe 2 RDTL, pacjenci onkologiczni nie s3 traktowani priorytetowo, chociai
w przypadku nowotwordw krwi liczy sig kaidy dzied. Nie wszystkie szpitale moga zapewnic
finasowanie leczenia, nawet jeéli otrzymajg pozytywng decyzje Ministerstwa Zdrowia



te wigledu na barlery ekonomiczne | brak wydzielonego budietu. Natomiast diugie
oczekiwanie ns decyzjq resortu zdrowia bediie skutkowato pozbawieniem ludzi tycla.

My, chorzy na nowotwory krwi, nie jestedmy anonimowi — mamy rodziny, dzleci, przyjaciol,
ktorzy razem 2z nami clerpiy widzac te niepewng prryszioéé. Naszym najwigkszym marzeniem
jest 1ahamowanie postepu choroby | powrét do wszelkich aktywnodd. Nie moiemy
akceptowac faktu, e niezbgdny nam do przedycia preparat od 2013 roku jest dopuszczony
do obrotu na terenie Unii Europejskiej. Nie rozumiemy tez, czym polski pacjent réini sie
od innych mieszkacdw Europy, ktérych objeto bezptatnym leczeniem.

W nasze] sprawie, pacjentéw, ktérzy przeszli beiskuteczne kuracje z wykorzystaniem
refundowanych preparatéw | oséb, u ktérych wytworzyla sie opornosé lub zaistniaty
przeciwskazania do stosowania inhibitoréw zwracaly si¢ do Ministra Zdrowia czionkinie
Sejmowe] Komis)i Zdrowls. Byla to postanka Teresa Glenc, Jézefa Hrynkiewicz,
Malgorzata Zwiercan oraz $p. Jolanta Szczypiriska.

Zwracamy sie T prodbq o pline podijede dzistad, ktére zmieniy naszy sytuacje zdrowotny
| 2aspokojy najpliniejszy potrzebe, jaky jest zapewnienie pagjentom @ nowotworaml krwl

szybkie] dostepnoséd do innowacyjne] terapil lekiem w ramach systemu refundacyjnego.
Mamy wcigi nadziejeg, 2e nie pozwolg nam Paristwo umrzeé majac moiliwosé leczenia.

Szanowni Padistwo - ratujde nas, dopéki nie jest jeszcze za péino. Liczymy na Paristwa
pomoc.

Pacjenci 2 przewleklq bictoczkg szpikowg
Pacjenci z ostrg biataczkq limfoblastyczng
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