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APEL PACJENTOW CHORYCH NA IPF DO MINISTRA ZDROWIA

Szanowny Panie Ministrze,

W nawigzaniu do przypadajgcego na 14 listopada Swiatowego Dnia Przewlektej
Obturacyjnej Choroby Ptuc, zwracamy sie do Pana Ministra z prosbg o zainteresowanie sie
réwniez sytuacjg pacjentéw chorych na idiopatyczne wtdknienie ptuc (IPF). My, chorzy na
IPF znajdujemy sie dzisiaj poza marginesem systemu ochrony zdrowia i ponad wszystko
pragniemy zostac dostrzezeni, dlatego apelujemy o dostep do terapii.

Dane szacunkowe wskazujg, ze ta rzadka choroba jakg jest IPF jest diagnozowana u ok.
tysigca osoéb rocznie, najczesciej po 55 roku zycia. Choroba ta zabija w wiekszosci
przypadkoéw szybciej niz najciezsze rodzaje nowotworow, a tylko potowa z nas przezywa

3 lata

W odréznieniu od pacjentdéw cierpigcych na inne choroby, ktérzy majg dostep do mniej
lub bardziej nowoczesnego leczenia, my, pacjenci z IPF, jestedsmy pozbawieni
jakichkolwiek lekow, podczas gdy terapia dla chorych na IPF od kilku lat jest dostepna oraz
refundowana w 23 krajach Unii Europejskiej.

Leki przeciwfibrotyczne powodujg spowolnienie postepu choroby, a zatem wydtuzenie
czasu zycia.

W Polsce jeden z lekéw uzyskat pozytywng rekomendacje Rady Przejrzystosci oraz
Dyrektor AOTMIT. Roczny koszt leczenia tym lekiem spetnia kryteria optacalnosci zawarte
w Ustawie o Refundacji Lekéw. Bardzo liczymy, ze réwniez Pan Minister pochyli sie nad
naszym losem i da pacjentom z IPF szanse na diuzsze zycie.

Dla chorych na IPF terapia jest jedyng szansg na wydtuzenie oraz poprawe komfortu zycia.
Idiopatyczne widknienie ptuc nalezy do grupy choréb rzadkich, tzw. sierocych. Jest to
choroba o bardzo powaznym rokowaniu - wtéknienie ptuc postepuje z kazdym rokiem
powodujgc zmniejszenie ich pojemnosci i prowadzi do inwalidztwa, a w konsekwencji do
Smierci.
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Nie mozemy sie pogodzi¢ z tym, ze nie daje sie nam szansy na skorzystanie z tych zdobyczy
medycyny, ktére mogg przedtuzy¢ nam zycie, lecz nie sg dostepne z racji swojej ceny.
Wszyscy przez wiele lat ptacilismy sktadki na ubezpieczenie zdrowotne, a mimo to, bedgc
ciezko chorymi, zostaliSmy zupetnie wykluczeni z systemu ochrony zdrowia.

Wierzymy, ze dzieki pozytywnej opinii Pana Ministra uzyskamy szanse na podijecie terapii tak
jak osoby cierpigce na inne choroby, a takze pacjenci chorzy na iPF mieszkajgcy w innych

krajach Unii Europejskie;.



