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LIST OTWARTY
DO MINISTRA ZDROWIA

My, polscy pacjenci chorujacy na rzadki nowotwér — mielofibroze, wspierani przez Polska
Koalicj¢ Pacjentow Onkologicznych, zebrani na ogélnopolskim spotkaniu, zwracamy si¢ do
Ministra Zdrowia oraz oséb odpowiedzialnych za polityke zdrowotng w kraju o pochylenie sie
nad losem chorych na mielofibrez¢ oraz wszystkich, ktérzy zachoruja w przyszlosci.

Czujemy si¢ wykluczeni przez system opieki zdrowotnej w Polsce, ktéry nie daje nam szansy na
skuteczne leczenie 1 przedluzenie zycia w stadiach zaawansowanych cigzkiej choroby, ktora nas
dotkneta.

Mielofibroza to rzadko wystgpujacy nowotwor, charakteryzujacy si¢ widknieniem szpiku Kostnego
i wtérnym procesem krwiotworzenia, zlokalizowanym przede wszystkim w $ledzionie, co wigze si¢
z powiekszeniem tych organdéw i rozwojem objawdw choroby. W Polsce na ten rzadki nowotwor
krwi cierpi okoto 1000 os6b w wieku rednio od 4075 lat. Co roku odnotowuje si¢ ok. 100 nowych
przypadkéw tej choroby. Srednia dlugo$é zycia pacjentéw, w zalezno$ci od stanu zaawansowania,
waha si¢ od ok. 2 do 10 lat. Mielofibroza drastycznie obniza jako$¢ zycia nas pacjentéw, gdyz
wigze si¢ z utratg sily, zmeczeniem, dusznosciami, kotataniem serca, bélami kosci, stawow
i migéni, utrata apetytu, uczuciem wypelnienia w jamie brzusznej i wzdeciami brzucha, a takze
goragczkami niezwigzanymi z infekcjami oraz wzmozona nocng potliwoscia. U ponad 85% chorych
wystgpuje powigkszenie $ledziony, ktdra moze osigga¢ nawet 10 kg masy i 36 cm diugosci. Objawy
mielofibrozy maja charakter wyniszczajacy. Progresja tej choroby jest zwigzana z przejSciem
w ostrg biataczke szpikowsg (ok. 10-20% pacjentow).

Obecnie leczenie mielofibrozy w Polsce ma charakter objawowy, jedyna szansa
na wyleczenie jest przeszczep szpiku. Jest to jednak metoda znacznie ograniczona
w przypadku chorych na mielofibrozg, ze wzgledu na wiek pacjentdw (szczyt zachorowalnosci
przypada po 60. roku zycia), schorzenia wspolwystepujace oraz wysokie ryzyko zgonu (40%), co
uniemozliwia wykonanie przeszczepu.

Od kilku lat z nadziejg czekamy na refundacj¢ ratujacej zycie terapii celowanej. Pragniemy
réwnych szans na powro6t do sprawnosci, jak obywatele krajow sasiadujacych oraz nalezacych do
Unii  Europejskiej. Polska jest nadal biala plama na tle Europy w dostgpie
do innowacyjnego leczenia mielofibrozy (terapia celowana jest zatwierdzona w 80 krajach).
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Czujemy si¢ podwojnie dyskryminowani, ze wzgledu na dotknigcie rzadka choroba — Panstwo nie
pochyla si¢ nad losem matych grup pacjentéw onkologicznych, i nie refunduje leczenia. Nasza
sytuacja powinna by¢ w koncu zauwazona, a apel uslyszany. Prosimy o dostrzezenie problemow
pacjentéw z mielofibroza oraz innymi rzadkimi chorobami onkologicznymi.

Jako pacjenci onkologiczni jesteSmy cz¢scia Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych,
ktéra broni praw chorych i walczy o wyréwnywanie réinic w dostepie do Swiadczen
medycznych w kraju w?.por()wnaniu z krajami Unii Europejskiej. Apelujemy o wdrozenie
rozwiazan, ktore pozwola na wlaczenie skutecznych terapii dla pacjentéw w zaawansowanych
stadiach mielofibrozy.

My pacjenci z mielofi brozq i ich bliscy
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Prezes NFZ, Prezes AOTMiT, Przewodniczacy Sejmowej i Senackiej Komisji Zdrowia, Przewodniczacy
Parlamentarnego Zespotu ds. Onkologii, Rzecznik Praw Pacjenta, Rzecznik Praw Obywatelskich
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