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ul. Miodowa 15,
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W imieniu $rodowiska oséb chorujgcych na mukowiscydoze, przekazujemy petycje
w sprawie wpisania na liste refundacyjng leku Orkambi oraz terapii ztoionej preparatem
Symkevi i Kalydeco (wszystkie trzy preparaty firmy farmaceutycznej Vertex Pharmaceuticals),
we wskazaniu: mukowiscydoza. Jako organizacja spofeczna dziatajaca na rzecz chorych
2 mukowiscydozg, prosimy o przyspieszenie i pozytywne rozpatrzenie ztozonych wnioskow
refundacyjnych oraz podjecie dzialan umoiliwiajacych zwiekszenie dostepu do nowoczesnego
leczenia mukowiscydozy, w tym 2 wykorzystaniem lekéw przyczynowych.

Szanowni Paristwo

My rodzice chorych dzieci na mukowiscydoze, chorzy, przyjaciele chorych ale tez
spolecznosé widzqgca skutki tej wyniszczajqeej i zabijojqcej od srodka genetycznej choroby
zwracamy sie do Porstwa z prosbq o refundacje terapii i leku na mukowiscydoze
produkowanego przez Vertex Pharmaceuticals o nazwie Orkambi oraz Symkevi (terapia
1qczona 2 iwakaftorem). Sq to nowe leki przyczynowy w mukowiscydozie, ktére mogltyby miet
zastosowanie w terapii tej ciezkiej choroby u cze$ci pacjentéw w Polsce.

W Polsce zyje ponad 2 tysiqce chorych z mukowiscydozq. Ze wzgledu na brak
refundacji i duie koszty zokupu nie majq dostepu do lekéw ‘nowej generacji - lekéw
przyczynowych w mukowiscydozie. W 2017 rozpoczeliémy zbieranie podpiséw pod petycjq
o refundacje leku Orkambi. Poniewai lek Symkevi (terapio w polqczeniu z preparatem
Kalydeco) jest lekiem nowszej generacji, o szerszym spektrum dziatonia w mukowiscydozie
podjelismy jako spotecznosc¢ chorych na mukowiscydoze decyzje o stworzeniu nowej petycji
i kontynuacji dziatari no rzecz refundacji tei tego nowego preparatu.
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Lista sygnatariuszy petycji jest dostepna pod adresem www {lacznie ponad 17476
podpisow):

e preparat Orkambi:
https://www.petycjeonline.com/signatures/refundacja_orkambi_w_polsce_-
_leku_na_mukowiscydoz/

s terapia Symkevi i Kalydeco: ‘
https://www.petycjeonline.com/signatures/refundacja_symkevi_w_polsce_-
_leku_na_mukowiscydoz/




