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napisata Anita Michalik, ktéra od dawna walczy o prawa najmlodszych pacjentow, zmagajacych si¢ z ta

rzadka choroba.
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i Taryfikacji znalazty sie zapisy dotyczgce
ponownego wigczenia dzieci z chorobg
Lesniowskiego-Crohna do programu leczenia

adalimumabem.



"Proponowane w programie zmiany dotyczgce
RPD: PRAWO DZIECI Z CHOROBA mozliwosci ponownego wigczenia do programu
h%’uggiéﬁgg;&%gsafgwml CZONE leczenia infliksymabem lub adalimumabem
chorych, u ktérych doszto do nawrotu choroby lub
u ktérych wystgpity przemijajgce dziatania niepozadane, niestanowigce w opinii
lekarza prowadzacego przeciwwskazania do podjecia kolejnej proby terapii, sq zasadne" -
czytamy w opinii.

Co wiecej, agencja uznata, ze "wartosc¢ progowa wskaznika aktywnosci PCDAI (Pediatric Crohn's
Disease Activity Index - wskaznik aktywnosci choroby L-C, stuzacy ocenie stanu chorego
dziecka i skutecznosci leczenia) wymaga uscislenia ze wzgledu na podawane w pisSmiennictwie
rozne wartosci progowe".

Gdy w lutym pisaliSmy o problemach z dostepem do leczenia, powotywaliSmy sie na opinie
rodzicow, ktorzy uwazaja obecne kryteria obowigzujgce w Polsce za zbyt wysokie. Jeden

z ojcow podkreslat wowczas, ze rodzice walczg o zmiane przepisow, choc na razie
bezskutecznie.

Te wysokie kryteria to ciezka, czynna postac¢ choroby Lesniowskiego-Crohna. Pacjent musi
uzyskac co najmniej 51 punktow w skali PCDAI, a dziecko z takim wynikiem jest skazane na
cierpienie. Zatem ponowne wigczenie chorego do programu - przy takich zatozeniach -
wigzatoby sie z celowym dziataniem na szkode matego pacjenta, bo dopiero doprowadzenie
dziecka do stanu ciezkiego umozliwiatoby kontynuacje leczenia.

i zwlekano z podjeciem decyzji), kryteria powinny zostac¢ obnizone, zarowno te wstepnej
kwalifikacji, jak takze przy ponownej jezeli po odstawieniu leku choroba sie zaostrza. Jestem
petna nadziei, ze wreszcie sie uda przeprowadzic te korzystne zmiany i dzieci w Polsce beda
wreszcie leczone tak, jak ich rowiesnicy w catej Europie" - napisata na Facebooku Anita
Michalik, od dawna walczaca o prawa najmtodszych pacjentow z chorobg L-C.

Rodzice chorych dzieci cieszg sie z pozytywnej rekomendacji AOTMIT, ale zarazem - jak
podkreslaja - sq petni obaw, ze znowu bedg musieli dtugo czekac "w ogonku", bo "sprawa
dzieci cierpigcych na NZJ nie jest traktowana przez MZ priorytetowo". Boimy sie po prostu
kolejnego odraczania w czasie, grania na zwtoke - dodaja.

O problemach z dostepem dzieci do leczenia pisaliSmy, gdy zdesperowani rodzice wystosowali

"Nie mozemy dtuzej akceptowac takiego stanu rzeczy, domagamy sie, aby nasze dzieci byty



brzmiato stanowisko rodzicow. W liscie otwartym skierowanym do szefa resortu opisali
dramatyczng sytuacje dzieci, bedacg efektem ograniczania dostepu do nowoczesnych terapii.

Przypomnijmy: nowy program lekowy, ktory zaczgt obowigzywac 1 stycznia, miat by¢ szansg na
normalne zycie dla najmtodszych pacjentow z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Okazato sie
jednak, ze dzieci leczone w ramach procedury JGP (Jednorodnych Grup Pacjentow - red.) dtuzej
niz rok nie kwalifikujg sie do programu, czyli w praktyce zostaty pozbawione prawa do terapii.
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