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Pro$ba o zainteresowanie si¢ sytuacja chorych na Srédmiazszowe Zapalenie Pecherza
Szanowny Panie Rzeczniku,

jako przedstawicielka 0s6b chorych na Srédmigzszowe Zapalenie Pecherza/ Zespot Bolowy
Pecherza zwracam si¢ do Szanownego Pana Rzecznika z pro$ba o przyjrzenie si¢ refundacji
leku Elmiron, ktéry obecnie jest jedynym preparatem leczniczym na to schorzenie. Zanim
dotart on do Polski na stale, byt on catkowicie refundowany w imporcie docelowym. Jednak
gdy firma chciata zadba¢ o nasz komfort i przyblizy¢ nam dostepnos¢ leku, to jednoczesnie
nieswiadomie odebrata nam rowniez nadzieje na poprawe stanu zdrowia.

Srédmiazszowe Zapalenie Pecherza/ Zespot Bolowy Pecherza to choroba przewlekta,
mozliwa do wyleczenia tylko przy zastosowaniu dlugotrwatej i kosztownej terapii. Szansa dla
chorych jest lek Elmiron, jednakze koszt brutto jednego opakowania w hurtowni Salus wynosi
3500 zlotych. Jest to lek zamawiany z tej hurtowni do apteki dla danego pacjenta i na
konkretng recepte. Gdy zamawiamy lek, apteka potrafi zapewnié, ze zaptata wyniesie 4000
ztotych. To i tak niewyobrazalnie duza marza jak dla jeden lek na jeden miesigc. Terapia musi
wynosi¢ co najmniej 6 miesiecy. Chorzy czesto musza go bra¢ do konca zycia, zeby by¢
aktywnym zawodowo, bo po odstawieniu wracaja nieprzyjemne objawy. Jednak kiedy
przychodzi do ptacenia, sytuacja staje si¢ jeszcze bardziej tragiczna. Jedna apteka chciata ode
mnie nagle 4800 ztotych, mimo wczes$niejszych zapewnien. Z tak wysokiej marzy chorzy
byliby w stanie uzbiera¢ dodatkowe $rodki na kolejne miesigce terapii. Dlaczego ceny w
aptekach ciagle rosna, skoro cena w hurtowni jest stata?

Dodatkowo schorzenie to wigze si¢ silnymi dolegliwo$ciami bélowymi oraz uporczywym
parciem na pecherz lub czestomoczem. Chorobie towarzyszy zwigkszone ryzyko chorob
wspoOlistniejacych, m.in chroniczne zmgczenie, przewlekte bole migséni 1 kosci (fibromialgia),
bezsennos¢ 1 depresja.

Choroba dotyka przewaznie kobiet, przy czym objawy nasilaja si¢ po porodzie, a u wielu
schorzenie rozpoczyna si¢ wlasnie wtedy. Stad tez w strachu przed bolem duza czgs$¢ chorych



rezygnuje ze starania si¢ o potomstwo. Jest to trudna decyzja, z ktorg muszg si¢ mierzy¢ ze
wzgledu na brak dalszych mozliwo$ci terapeutycznych.

Komfort zycia chorych, a wlasciwie jego brak jest bardzo duzym problemem. Ze wzgledu na
ogromny bol towarzyszacy temu schorzeniu praca zawodowa staje si¢ praktycznie
niemozliwa, a co za tym idzie chorzy nie sg w stanie sami zakupic¢ tego leku. Jednym

z objawow jest réwniez konieczno$¢ oddawania moczu nawet do 60 razy na dobg, co
znaczaco zmniejsza efektywno$¢ pracy i skutkuje zwolnieniem ze wzgledow catkowicie
niezaleznych od pracownika. Niezaleznie od powyzszego, koszt jednego opakowania Elmiron
jest na tyle wysoki, ze pensja jednej osoby, po oplaceniu rachunkéw oraz podstawowych
produktow do Zycia, nie wystarcza na samodzielne finansowanie farmakoterapii. Osobiscie
jestem aktywna zawodowo tylko dzigki temu lekowi. W obecnych czasach, gdy samo zycie
dwodch os6b na jednej pensji jest bardzo drogie, mozliwosci zakupu leku przez chorych
znacznie maleja.

Choroba nie jest takze w Polsce uznawana sama w sobie za niepelnosprawnos$¢ 1 nie
przystuguje na nig renta. Chorzy w tracie diagnostyki i proby doprowadzenia choroby w stan
remisji, pozyczaja pienigdze lub staraja si¢ korzysta¢ ze zbidrek pieniedzy, aby odzyskaé w
miar¢ normalne zycie. Jest to dla nich jedyna szansa, by przezy¢ ten ogromny bol, normalnie
funkcjonowa¢, czy pracowaé. Aktywizacja zawodowa przewlekle chorych ludzi wplywa
pozytywnie na funkcjonowanie gospodarki, a ten lek daje nadzieje na nasza aktywizacjg.

Aktualnie jedyng dostepng metoda tagodzenia objawdéw choroby sa wlewki dopecherzowe.
Jednakze moga one powodowac zapalenia pgcherza, a dodatkowo, jak w moim przypadku,
pogorszenie objawow, w tym dolegliwosci boélowych ze wzgledu na wprowadzenie cewnika
dwa razy w tygodniu do pgcherza. Koszt takiej terapii na miesigc, w zaleznosci od rodzaju,
wynosi okoto 1 tysiaca zlotych. Wigkszo$¢ z nas przeszia ten etap leczenia przez wiele
miesiecy, co spowodowalo znaczne pogorszenie naszej sytuacji materialnej, bez efektow w
postaci poprawy naszego zdrowia. Nie jest to roOwniez metoda lecznicza i nie rozwigzuje
problemu, jest nacelowana na naprawienie skutkdw choroby, a nie zwalczenie jej przyczyny.
Podobnie jest z lekami antydepresyjnymi badz przeciwpadaczkowymi.

Dla wigkszo$ci z nas ratunkiem w bolu jest leczenie w Poradniach Leczenia Bélu, co nadal
nie prowadzi do zwalczenia przyczyn choroby, ani towarzyszacych jej objawow. W trakcie
pandemii poradnie zostaly zamknigte 1 zostalismy bez pomocy w leczeniu bdlu
powodowanego tym schorzeniem. W celu zmniejszenia ogromnych dolegliwo$ci bolowych
pacjentom czesto przepisywany jest lek Oxycontin. Jest to silny opioidowy lek
przeciwbolowy, ktory nie jest obojetny dla organizmu i prowadzi do uzaleznienia.
Uniemozliwia rowniez zaj$cie w cigze, a Poradnie Leczenia Bolu odmawiajg kobietom

w wieku rozrodczym leczenia bez zaswiadczenia od ginekologa o zazywaniu antykoncepcji
dwusktadnikowej

Elmiron jest jedynym obecnie znanym lekiem na $wiecie uderzajagcym w przyczyne choroby,
wiec daje nam nadziej¢ na zwalczenie choroby 1 towarzyszacych jej objawdw. Dlatego
prosimy Szanownego Pana Rzecznika o przyjrzenie si¢ naszej sytuacji. Wigkszo$¢ z nas
probowala juz wszelkich dostgpnych metod i nie ma wizji na lepsze jutro. Codziennie



kontaktujg si¢ ze mng zrozpaczeni pacjenci z prosba o pomoc. Prosza o dalsze dziatanie W
sprawie refundacji. Sama nie wiem, do kogo dalej si¢ zwrocié i co dalej robic. Ministerstwo
Zdrowia dwukrotnie odrzucilo nasza petycj¢ © pelng refundacje leku. Ja zachorowatam w
wieku 5 lat i nie znam zycia bez bolu. Wielu jest pacjentow z podobna historia. Nie chee,
zeby ludzie codziennie musieli rozwazac, czy chcg przezy¢ kolejny dzien, czy to juz koniec,
bo sie poddaja. Czujemy si¢ wykluczeni przez spoleczenstwo, ktére nas nie rozumie i
odrzuceni przez panstwo. Pafstwo, w ktorym mieszkamy i placimy podatki, jak kazdy
pelnoprawny obywatel. Panstwo, ktore miato nas chronié, a rowniez nas opuscito.
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