Czy mozna traci¢ nadzieje ?

Odwieczne pytania zadawane w réznych sytuacjach zyciowych — niestety z reguly
dotyczacych trudnych lub dramatycznych wydarzen naszego zycia.

W takiej sytuacji jesteSmy My — chorzy na Amyloidoze TTR.
Zaniechanie dzialan, utrata nadziei, odpuszczenie — jest dla nas po prostu wyrokiem $mierci.

Dlatego Musimy Robi¢ Wszystko aby Nasz glos zostat ustyszany, aby Nasz problem zostat
dostrzezony, aby Nasze zycie bylo rownie wazne jak innych chorych.

Kazdy miesigc przynosi nowe wspaniate odkrycia i przetomy w medycynie. Dzieki
badaniom i zastosowaniu terapii genowych wkraczamy na nowy niezwykle skuteczny
poziom walki z r6znymi chorobami, tymi juz znanymi oraz z tymi rzadkimi lub ultra
rzadkimi. Rozwoj 1 postep w diagnostyce rowniez przyczynia si¢ do doktadniejszego
rozpoznania oraz zdecydowanie skraca czas diagnozy.

Dlaczego wigc My chorzy na Amyloidoz¢ ATTR pomimo tak zaawansowanych dziatan w
kwestii rozwoju diagnostyki w naszym kraju, mamy caty czas tylko Nadzieje?

Mamy wspaniatych lekarzy, kilka zespotéw lekarskich w 5 osrodkach medycznych, dla
ktorych praktycznie nasza choroba w wigkszosci zostala odarta z tajemnic. Sciezka
diagnostyczna zostata skrocona z kilku lat do praktycznie kilku tygodni.

Mamy juz kilka terapii i leki zarejestrowane, ktore sg dostepne dla chorych, mamy
Stowarzyszenie i ogromne wsparcie innych organizacji Pacjenckich, mamy bunczuczne
zapowiedzi decydentéw (postow) o zrozumieniu i znajomosci problemu, mamy Ukton ze
strony Producenta Jednego z lekow — Tafamidis - firmy Pfizer w postaci Charytatywnego
Programu Lekowego, ktérym objeta jest grupa pacjentéw, regularnie zabiegamy o spotkania
z kolejnymi ministrami i kolejnymi postami z parlamentarnego zespotu ds. chorob rzadkich
1 niestety nadal trwamy w Nadziei, iz nadejdzie taki dzien w Polsce, w ktorym leki na nasza
chorobe beda refundowane 1 dostepne.

Jako prezes naszego stowarzyszenia, ale jednocze$nie chory na Amyloidoz¢ TTR
poczuwam si¢ w obowigzku do szukania wszelkimi sposobami mozliwosci wplynigcia na
decydentow w kwestii refundacji minimum jednego leku lub terapii, ktéra zamiast nadziei
da nam szansg.

W dniu 13.07.2023 roku w Warszawie odbyto si¢ kolejne spotkanie —,,Okragly Stot
Medycznej Racji Stanu — Pacjenci — eksperci — system ”, na ktorym omawiano
problematyke - Jako$ci zycia w chorobach rzadkich i neurologicznych, na ktérym wraz z
prof. Jackiem Grzybowskim mieli§my przedstawi¢ kwestie Amyloidozy TTR.

Dano Nam szans¢ wypowiedzi, ponownego przedstawienia problemu oraz Dano Kolejna
Nadziej¢ na Zrobienie Kroku w kierunku refundacji Leku.

Kazde spotkanie, kazda rozmowa, kazda konferencja, kazde szkolenie mamy nadziej¢ zbliza
nas do Celu jakim jest leczenie.



