Stanovisko predsedni¢ky ZPPH, o.z. k rozhodnutiu NIHO neodporucit’ zaradenie lieku
Winrevair do systému uhrad

S hlbokym sklamanim a obavami sme prijali odborné stanovisko Narodného institatu pre
hodnotu a technologie v zdravotnictve (NIHO), ktoré neodporica zaradit' lick Winrevair do
systému uhrad pre pacientov s plicnou artériovou hypertenziou (PAH). Ako predsednicka
Zdruzenia pacientov s plicnou hypertenziou, o.z. (ZPPH), ktoré uz 15 rokov zastupuje
pacientov s touto zriedkavou a zivot ohrozujucou diagnézou, povazujem toto rozhodnutie za
krok spét’ v boji o dostojny zZivot nasich ¢lenov.

PAH je progresivne ochorenie, ktoré ne¢akane zasahuje mladych, aktivnych l'udi. Jeho priebeh
je nevyspytatelny, liecba narocnd a prognoéza bez adekvétnej terapie neuprosna. Liek
Winrevair, zaloZzeny na molekule sotatercept, predstavuje pre pacientov nova nadej — nie len na
predizenie Zivota, ale aj na jeho kvalitnejsie prezitie. Klinické §tidie preukdzali vyznamné
zlepSenie fyzickej vykonnosti, funkénej triedy aj kvality zivota. Z pohl'adu pacientov ide o
zésadny rozdiel medzi prezivanim a Zitim.

ZPPH uz 15 rokov aktivne $iri povedomie o PAH medzi verejnostou. Pomahame 'ud’om, ktori
eSte stale hl'adaji svoju diagnozu, sprevadzame ich na ceste k spravnej lieCbe. Robime to s
odhodlanim, pretoze vieme, aké je to stracat’ blizkych. Desiatky naSich ¢lenov uz PAH
podl'ahli. Najt'azsie je vidiet, ako zomieraju mladi I'udia, ako tu zostavaju ich maloleté deti, ako
sa nadej vytraca len preto, ze liecba nebola dostupna vcas.

Winrevair je liek, ktory moze thto realitu zmenit. Klinické Stidie a skusenosti zo zahranicia
poukazujii na vyrazny prinos pre pacienta. Nie je to luxus — je to $anca. Sanca, ktord si pacienti
zaslizia. Preto Vas ziadame 0 prehodnotenie odporacania NIHO. Prosime Vas, aby ste sa
pozreli na tuto situdciu o¢ami ¢loveka, nie len uradnika. O¢ami rodica, ktory chce vidiet’ svoje
diet’a vyrastat’. OCami pacienta, ktory sa nechce vzdat'.

Rozumieme, Ze rozhodovanie o thradach liekov musi byt zodpovedné a opierat’ sa o principy
nakladovej efektivnosti. AvSak prave v pripade zriedkavych ochoreni, kde je populdcia mala a
moznosti lie€by obmedzené, by mal systém prejavit’ vy$Siu mieru empatie a flexibility. Pacienti
s PAH nemaju cas ¢akat’ na ideélne podmienky — ich ochorenie postupuje rychlo, netprosne a
Casto bez varovania.

ZPPH, o.z. preto vyzyva kompetentné organy, aby prehodnotili odporacanie NIHO a hl'adali
rieSenie, ktoré umozni pacientom pristup k liecku Winrevair. Sme pripraveni spolupracovat,
sprostredkovat’ hlas pacientov a aktivne sa podiel’at’ na dialogu o moZnostiach financovania
inovativnej liecby.

Zivot pacientov s PAH je krehky. Nech rozhodnutia o ich lie¢be nie st len vysledkom vypoétov,
ale aj prejavom l'udskosti a solidarity.
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