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Poprawy dostepnosci do leczenia biologicznego dzieci z chorobami zapalnymi jelit —
domaga sie Stowarzyszenie ,,J-elita”. W liscie wystanym do Ministerstwa Zdrowia wytyka
wiadzom dyskryminacje matych pacjentow.

Pismo Towarzystwa ,J-elita” to reakcja na wymijajgcg odpowiedz Ministerstwa Zdrowia na
wystgpienie Rzecznika Praw Dziecka, ktory uznat, ze prawo dzieci do nowoczesnego,
optymalnego leczenia — czyli terapii biologicznej — jest ograniczone i postuluje ,rozwazenie
wprowadzenia rozwigzan umozliwiajgcych bardziej przyjazne dzieciom rozwigzania”.

»lerapia biologiczna jest ostatnig deskg ratunku dla dzieci z nieswoistymi zapaleniami jelita,
ktére nie reagujg na standardowe leczenie. Jest ona refundowana i powszechnie stosowana w
wiekszosci panstw Unii Europejskiej. Niestety, w Polsce mali pacjenci majg utrudniony dostep
do lekéw biologicznych, mimo ze udowodniono ich skutecznosc i zalecajg je specjalisci — mowi
Agnieszka Gotebiewska, prezes Polskiego Towarzystwa Wspierania Oséb z Nieswoistymi
Zapaleniami Jelita ,J-elita”. — Przykro nam, Zze ministerstwo robi uniki, a dzieci z chorobami
zapalnymi jelit sg traktowane gorzej niz dorosli pacjenci, chociaz chorujg ciezej i dtuzej”.

W Polsce moze by¢ nawet 100 tys. osob z nieswoistymi zapaleniami jelita (NZJ): chorobg
Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C.) i wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego (WZJG). Co
czwarty to dziecko. Choroba objawia sie m.in.: silnymi bélami brzucha, biegunkami - do 20
stolcéw na dobe, zmeczeniem, utratg masy ciata, a u dzieci opoznieniem wzrastania. Jest
nieuleczalna — chorzy muszg przyjmowac leki przez cate zycie. Pacjenci czesto przechodzg
operacje usuniecia fragmentu lub catego jelita. Dla wielu z nich choroba oznacza
niepetnosprawnos¢ i wykluczenie spoteczne.

NFZ refunduje osobom z NZJ preparaty biologiczne z dwoma substancjami czynnymi:
infliksimabem i adalimumabem, ale chory musi by¢ w bardzo ciezkim stanie aby dostac lek.
Dorosli pacjenci z chorobg L-C. mogg otrzymac oba specyfiki, dzieci tylko jeden - infliksimab.
Pacjentom pediatrycznym z WZJG leczenia biologicznego nie refunduje sie wcale.
Towarzystwo ,J-elita” w piSmie do Ministerstwa Zdrowia postuluje spotkanie i przedstawia
postulaty srodowiska rodzicow dzieci z NZJ, m.in.:

e obnizenie punktacji wskaznika aktywnosci choroby Lesniowskiego-Crohna (PCDAI)
kwalifikujgcej dzieci do programu lekowego,

e wprowadzenie programu leczenia ch. L-C adalimumabem,

e wprowadzenie programu leczenia biologicznego dla dzieci chorych na WZJG,
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