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Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Kolejna grupa pacjentéw napisata do mnie prosbe o pomoc. To jest straszne, ze przez tak dtugi okres nie
dopracowalismy jakiego$ systemu. I to jest tez pytanie naczelne do ministra: dlaczego tak si¢ dzieje? A teraz
szczegoOly.

Napisato do mnie Stowarzyszenie ,,Polskie Amazonki Ruch Spoteczny”, ktore od wielu lat podejmuje
dzialania na rzecz pacjentéw onkologicznych i prosi o interwencje w sprawie chloniaka z komorek ptaszcza,
ktory jest choroba uktadu chtonnego stanowigca ok. 6-10% wszystkich chloniakow.

Kazdego roku nowotwor ten rozpoznawany jest u ok. 300 osob. Jest to choroba o agresywnym przebiegu.
Sredni czas przezycia wynosi 5-6 lat, jednak cze$é pacjentdow nie przezywa nawet 6 miesiecy od ustyszenia
diagnozy. Cecha charakterystyczna tej choroby sa tez czesto wystepujace nawroty oraz rozwijajaca si¢
oporno$¢ na leczenie znacznie utrudniajaca skuteczng walke z choroba. Leczenie opornego i nawrotowego
chloniaka z komorek ptaszcza od wielu lat jest wymieniane przez ekspertow klinicznych jako jedna
z priorytetowych potrzeb w obszarze hematologii. Kwestia ta znalazta si¢ m.in. na szczycie ubiegtorocznego
zestawienia ,,TOP 10 Hemato” prezentujacego najpilniejsze wyzwania w zakresie leczenia nowotworow
krwi. Jednak pomimo licznych apeli podnoszonych przez konsultanta krajowego, panig prof. Ewe Lech-
Marandg, lekarze nadal nie majg mozliwosci zaoferowania chorym odpowiedniego leczenia ze Srodkow
publicznych.

Niestety nic nie wskazuje na to, aby ta sytuacja miata ulec zmianie, w ostatnim czasie Ministerstwo
Zdrowia wydato bowiem negatywna decyzj¢ refundacyjng dla jednej z terapii stosowanych w leczeniu MCL
ibrutynibem. Obecnie, jak poinformowal producent, trwa procedura odwotawcza w tym zakresie. Jest to
terapia, ktora jest rekomendowana przez europejskie i amerykanskie towarzystwa naukowe, bedaca podstawa
leczenia w zdecydowanej wigkszos$ci panstw europejskich. Tymczasem polscy chorzy z chloniakiem
z komorek plaszcza, u ktorych doszto do nawrotu lub wyksztatcenia si¢ opornosci na leczenie, sa w zasadzie
pozbawieni dostepu do jakiejkolwiek opcji terapeutycznej, a to skazuje ich na cierpienie i nieuchronng
$mier¢. Dlatego zwracam si¢ do Pana Ministra w imieniu tych chorych, a tego typu chorych w Polsce jest
znacznie wiecej.

Panie Ministrze, kiedy ci pacjenci z opornym nawrotowym chtoniakiem komoérek ptaszcza moga sig
spodziewa¢ zapewnienia dostepu do nowoczesnej 1 skutecznej terapii? Dlaczego dotychczas Ministerstwo
Zdrowia nie zapewnito polskim chorym z chioniakiem z komorek ptaszcza dostepu do potrzebnego leczenia?
Jakie sg obecnie priorytety ministerstwa w zakresie zwickszania dostgpnosci lekow w chorobach
hematologicznych?

Podobna sytuacje przezylam z moimi dzie¢mi. Otrzymatam z Agencji Oceny Technologii Medycznych
negatywng opini¢ na temat leczenia metodg CAR-T cells, w ktdorej napisano mi, ze mam zastosowac inng
metode terapii. No ale na tej drugiej szali, tak jak w przypadku tych chorych, byta wytacznie $mier¢. Wydaje
mi si¢, ze chyba nadeszta pora, zeby tego typu chorym p6j$¢ na reke i nie pisa¢ tych negatywnych opinii, bo
dla nich to jest kwestia zycia albo $mierci.
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