Krakéw, 12.02.2017r.

Do Szanownego Pana

Dr n. med. Konstantego Radziwitta
Ministra Zdrowia

ul. Miodowa 15

00-952 Warszawa

Dotyczy dziewczynki cierpigcej na chorobg Lesniowskiego-Crohna leczonej Humirg
(Adalimumabem) w ramach JGP

Szanowny Panie Ministrze,

w styczniu br. na listy refundacyjne trafit program lekowy dla Adalimumabu (Humiry) opracowany z
myslg o dzieciach cierpigcych na chorobe Lesniowskiego-Crohna o ciezkim przebiegu. Niestety
wprowadzono do niego zapis uniemozliwiajgcy kontynuacje terapii dzieciom, ktére byly leczone
Adalimumabem dtuzej niz rok w ramach procedury jednorodnych grup pacjentéw. Takich dzieci w
catej Polsce jest ok. 30, a wérdd nich mieszkajgca w naszych krakowskich MydInikach 10-letnia Iga
Michalik. Dziewczynka od 7 lat jest leczona Adalimumabem (Humirg) z powodu choroby
Lesniowskiego-Crohna o bardzo ciezkim, ztosliwym, opornym na konwencjonalnie stosowane
leczenie przebiegu (zadne inne leki jej nie pomagajg). Dzieciom w catej UE zastrzyk Humiry podaje sie
ambulatoryjnie lub w domu i tylko w Polsce muszg by¢ co 2 tygodnie przyjmowane do szpitala —Iga z
tego powodu byta hospitalizowana juz prawie 200 razy. Aby zakwalifikowa¢ sie do nowo powstatego
programu dziewczynka ponownie musiataby bardzo ciezko sie rozchorowa¢, a przeciez wtedy
zostatyby zniweczone pozytywne skutki wieloletniej terapii i zaprzepaszczona remisja choroby, ktérg
z tak wielkim trudem udato sie osiggnac.

Iga jest naszg sgsiadkg, od urodzenia mieszka w MydInikach, dlatego trudno nam sie pogodzi¢ z jej
dramatem. Dotgczamy sie zatem do apelu rodzicéw Igi oraz innych dzieci potrzebujacych kontynuacji
leczenia Adalimumabem i prosimy o:

* usuniecie z programu lekowego dla Humiry adnotacji wykluczajacej ubieganie sie o
kwalifikacje dzieci, ktére byty leczone dtuzej niz 12 miesiecy w ramach JGP;

* obnizenie bardzo wysrubowanych kryteriéw dostepu do programéw z 51 pkt do 30, a po
zakonczeniu programu mozliwos$¢ wznawiania terapii juz przy zaostrzeniu na poziomie 10-12
pkt. (a nie znowu 51!);

* opracowanie zasad prowadzenia terapii biologicznych dla populacji pediatrycznej, ktére beda
zgodne z miedzynarodowymi wytycznymi ekspertéw ECCO oraz ograniczg liczbe hospitalizacji
do niezbednego minimum.

Panie Ministrze, prosimy, aby jak najszybciej rozwigzat Pan ten problem, dajac dzieciom takim jak
Iga szanse na normalne zycie — mimo ciezkiej, nieuleczalnej choroby.

Z powazaniem,
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