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Szanowny Panie Ministrze,

w imieniu Koalicji pacjentéw zmagajacych sie z nieswoistymi zapaleniami jelit oraz ich rodzin zwracamy
sie z uprzejma prosbg o przestanie informacji dotyczgcej aktualnego statusu procedowanych zmian w
dotychczasowym opisie nastepujacych programoéw lekowych:

- B.32. ,Leczenie choroby Lesniowskiego - Crohna (ICD-10 K50)”.
- B.55. ,Leczenie pacjentdéw z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego (WZJG)(ICD-10 K51)”

Z uwagg zapoznaliSmy z protokotem nr 44/2021 z 27 wrzesnia 2021 roku z posiedzenia Rady
Przejrzystosci dziatajgcej przy Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Pozytywne rekomendacje Rady Przejrzystosci, jak i uznanie zasadnosci wprowadzenia wnioskowanych
zmian w obu programach, pozwolity nam optymistycznie patrze¢ w najblizszg przysztosé i wzbudzity
nadzieje na  mozliwie szybkie, a przede wszystkim  pozytywne  rozstrzygniecia
w tej sprawie. Niestety, do tej pory w/w zmiany nie zostaty wprowadzone, co nas niezwykle martwi.
Podczas licznych rozmoéw, réwniez z udziatem Pana Ministra, mogliSmy nabrac¢ przekonania, ze te tak
oczywiste i konieczne zmiany zostang wprowadzone w trybie pilnym, likwidujagc miedzy innymi
nieakceptowalne rdéznice w traktowaniu pacjentéw gastrologicznych w pordwnaniu z pacjentami
dermatologicznymi i reumatologicznymi.

Pragniemy zaznaczy¢, ze zniesienie limitu czasu leczenia w programach lekowych oraz wprowadzenie
nowych terapii, szczegdlnie dla pacjentéw, ktérzy nie odpowiadajg na dotychczasowe leczenie, to
kluczowe zmiany w leczeniu chorych na chorobe Lesniowskiego-Crohna oraz wrzodziejgce zapalenie
jelita grubego. Zmiany te sg od dawna postulowane zaréwno przez nas pacjentéw, s$rodowisko
medyczne oraz innych ekspertow systemu ochrony zdrowia. Stanowisko to mocno wybrzmiato podczas
debaty organizowanej przez Swiat Lekarza we wrzeéniu br., w ktérym uczestniczyly réwniez
przedstawicielki Sejmu RP - postanka Barbara Dziuk (przewodniczagca Podkomisji Statej Sejmu ds.
Onkologii) i Elzbieta Ptonka (sejmowa Komisja Zdrowia).

Réwnie zasadna wydaje nam sie uwaga wspomnianej Rady Przejrzystosci (protokét posiedzenia
z 27 wrzesnia 2021 r.) dotyczaca tego, ze w programie brakuje mozliwosci leczenia ustekinumabem,
ktéry zostat pozytywnie zaopiniowany przez Rade (opinia nr 93/2020), jak réwniez jest
rekomendowany przez Prezesa AOTMIT we wnioskowanym wskazaniu (dla przyp. WZJG), (ICD-10
K51).”



Udowodniona skutecznos¢ tego leku w indukcji remisji klinicznej we WZJG, sktonita nas do wiaczenia
sie w starania zmierzajgce do wdrozenia tej terapii w ramach programu lekowego. Z perspektywy
pacjentéw terapia ustekinumabem jest kolejng szansg na powrdt do aktywnego zycia i unikniecie
nieodwracalnych skutkéw interwencji chirurgicznych, w szczegdlnosci dla oséb, ktére do tej pory nie
odpowiadaty na dotychczasowe inne formy leczenia.

Majac nadzieje na korzystne dla pacjentéw z NZJ zmiany w leczeniu i traktowanie nas na réwni
z innymi grupami chorych, zwracamy sie ponownie z apelem o podjecie pilnych dziatan
i wprowadzenie postulowanych przez nas zmian.

Z powazaniem cztonkowie Koalicji Pacjentéw z Nieswoistymi Zapaleniami Jelit,

Prezes Marek Lichota
Stowarzyszenie Pacjentéw z Niewydolnoscig Uktadu Pokarmowego “Apetyt Na Zycie”

marek.lichota@apetytnazycie.org ; tel.: +48 600 270 882

Prezes Iga Rawicka
Fundacja EuropaColon Polska

iga@europacolonpolska.pl ; tel.: +48 600 600 166

Prezes Agnieszka Gotebiewska
Polskie Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita”

media@j-elita.org.pl ; tel.: +48 507 094 220

Wiceprezes Justyna Dziomdziora
Stowarzyszenie Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,£ODZCY ZAPALENCY”

zapalency@onet.eu ; tel.: +48 795 454 999

Do wiadomosci:

Minister Bartlomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta,

Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Reguta, Krajowy Konsultant w dziedzinie Gastroenterologii,
Prof. dr hab. n. med. Marek Hartleb, Prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii,

Prof. dr hab. n. med. Grazyna Rydzewska, Kierownik Kliniki Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii
Centralnego Szpitala Klinicznego MSWiA w Warszawie.
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