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Szanowna Pani
Ewa Kopacz
Minister Zdrowia

Szanowna Pani Minister,

Dzi$ mija osiem miesiecy od czasu wystosowania przez Towarzystwo ,J-elita” petycji do NFZ
w sprawie modyfikacji programu terapii biologicznej dla pacjentow cierpigcych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna (dokument nr 3612, www.petycje.pl). Nasz apel poparto prawie 3 500 oséb.
Do tej pory nie otrzymali$my zadnej odpowiedzi od adresata.

Zwracamy sie z goraca prosba o interwencje Pani Minister. Pragniemy, by wotanie chorych
i ich bliskich o pomoc zostato ustyszane oraz potraktowane z nalezyta powaga i zrozumieniem.

Wprowadzony w 2008 roku program terapeutyczny jest ograniczony tylko do indukcji remisji. Takie
czesciowe rozwiazanie nie ma zadnego uzasadnienia medycznego i jest ,,unikatem” w Europie.
Wielu chorych zakwalifikowanych do programu terapeutycznego bezwzglgdnie wymaga kontynuacp
leczenia — jego przerwanie czesto wigze sie¢ z koniecznoscig przeprowadzania rozlegtych,

okaleczajgcych zabiegow chirurgicznych, przerwaniem pracy, a nawet trwatym inwalidztwem.
!
Szczegoblnie trudna jest sytuacja dzieci. Z powodu czestych biegunek i probleméw z przyswajaniem

pokarméw miody organizm nie ma szansy prawidtowo sig¢ rozwijac. Aktywna choroba uposledza
rozwéj spoteczny, utrudnia edukacje, wytacza ze $rodowiska rowiesniczego, budzi lgk i obniza
poczucie wiasnej wartosci. Podawanie lekéw sterydowych dodatkowo zaburza rozwéj i prowadzi
do powiktan takich jak osteoporoza czy cukrzyca.

Obecnie przyznanie pacjentowi terapii podtrzymujacej nie zalezy od lekarza! Wymaga zgody NFZ,
a leczenie jest finansowane w ramach JGP. Decyzja o wigczeniu chorego do programu
terapeutycznego takze zalezy od urzednikéw. NFZ, wbrew opinii specjalistow, pominat grupe chorych
z przetokami, ktére sg jednym z giéwnych wskazan do takiego leczenia w innych krajach. W efekcie
przyjetych przez NFZ bardzo restrykcyjnych kryteriéw pacjenci kwalifikowani sg do programu zbyt
pézno, gdy choroba poczynita w organizmie nieodwracalne szkody i konieczna jest kolejna operacja.
Liczone sa koszty leczenia, ale odlegte koszty jego braku - juz nie. Program terapeutyczny w obecnym
ksztalcie to urzedniczy eksperyment na pacjentach zmagajacych sig z cigzkg choroba,

Powrét nieswoistych zapalen jelita na liste chorob przewleklych oraz, obiecane, wprowadzenie
budesonidu dojelitowego na liste lekéw refundowanych to ogromne zastugi Pani Minister. Zmiana
w programie terapii biologicznej umozliwi chorym na chorobe Lesniowskiego- Cohna leczenie zgodne
z obowigzujgcymi wytycznymi.

Prosimy takze o pochylenie si¢ nad chorymi na wrzodziejace zapalenie jelita grubego (colitis
ulcerosa), dla ktérych terapia biologiczna w ogdle nie jest dostepna.

Peini nadziei pacjenci i ich bliscy z niecierpliwoscig czekajg na pozytywng decyzje w tej sprawie.
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