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Warszawa, 4.03.2021 r.

Pep.
Szanowny Pan 

Adam Niedzielski

Minister Zdrowia, Cztonek Rady Ministrow RP

ul. Miodowa 15.00-952 Warszawa.

Szanowny Panic Ministrze,

Na podstawle Ustawy z dnia 11 lipca 2014 roku o petycjach (Dz. U. z 2014 r., poz. 1195). Dz. U. z 2014 

r., poz. 1195, przekazuj^ na r^ce Pana Ministra Petycj^ w sprawie refundacji dupllumabu- jedynego 

zarejestrowanego leku biologicznego dla pacjentow z ci^zk^ postaci^ AZS wraz z zebranymi wraz z 

zebranymi podpisami.

Zwracam si^ z uprzejm^ prosb^ o rozpatrzenie petycji i polnformowanie mnie o sposobie zaiatwienla 

sprawy.
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Szanowny Pan

Adam Niedzielski

Minister Zdrowia

ul. Miodowa 15,00-952 Warszawa

PETYOA DO MINISTRA ZDROWIA

My, nizej podpisani pacjenci, rodziny oraz przyjacieie polskich pacjentow z Atopowym Zapaleniem Skory 

apelujemy do Pana Ministra o refundacj^ dupilumabu- jedynego zarejestrowanego leku biologicznego dia 

pacjentow z ci^zkq postadq AZS.

Dtugo czekalismy na iek ktory b^dzie skuteczny w ci^zkiej postaci atopowego zapalenia skory. Szans^ na 

spowoinienie naszej choroby okazat si^ bye dupiiumab. Pierwsza i Jak na razie jedyna zarejestrowana w Unii 

Europejsktej substaneja ezynna stosowana w najd^zszyeh postaciach AZS. To oznaeza, ze dupiiumab jest takze 

dost^pny w Polsce, jednak dIa nas, pacjentow, jest nieosiqgalny, gdyz terapia nim nie jest refundowana. My, 

obywatele Polski, kraju, ktory jest cz^sci^ Unii Europejskiej, chcemy czuc si^ takze jak pelnoprawni obywatele 

Wspolnoty i korzystac z refundowanej terapii dupilumabem tak, jak korzystajq z niej mieszkancy innych 

krajow UE. Dia najcl^zej chorych polskich pacjentow ten Iek oznaeza jedynq szans? na normalne zycle.

Uporezywy, trudny do opanowania swi^d trwaj^cy 24 godziny na dob^, widoczne na skdrze nawracaj^ce 

zmiany zapalne I nieestetyezne s^cz^ce sl^ rany, stygmatyzaeja i wykiuezenie, to codziennosc pacjentow z 

atopowym zapaleniem skory (AZS). Wbrew powszechnej opinii AZS, nie jest wysypkq ani schorzeniem 

wyt^eznie wieku dzieci^cego. Atopowe zapalenie skory jest przewlekl^, nawrotow^ i nieuleczaln^ choroby. 

Do rozwoju tej choroby dochodzi wskutek wspotdzialania czynnikow genetycznych, srodowiskowych, 

uszkodzenia bariery skornej i zaburzeh ukladu immunologicznego. AZS jest zwi^zane z szereglem schorzeh 

wspolistniejqcych i powiktah, do ktorych zalicza si^ m. in. wyprysk r^k i powiek, czQSte i nawracaj^ce 

zakazenia skory (bakteryjne, wirusowe, grzybicze), alergiczny niezyt nosa, astm^, nietolerancj^ pokarmowq 

czy choroby oczu, w tym zacm^ oraz zapalenia spojowek i rogowki. Te ostatnie, jesll maj^ charakter 

przewlekfy, mog^ prowadzic do uposledzenia wzroku.



Atopowe zapatenie skory aibo traktowane jest przez wielu jako wysypka wieku dzieci^cego, ktora samoistnie 

ust^puje, przez co jest bagatetizowana, albo traktowana jest jako choroba zakazna, podobnie jak kiedys 

traktowana byta tuszczyca. Oba te podejkia dia pacjentow z AZS sq bardzo krzywdzqce i powodujq, ze zycle 

pacjentow z AZS jest bardzo trudne. Spoteczne postrzeganie AZS, jako choroby zakaznej i stygmatyzacja 

pacjentbw ze wzgl^du na stan ich skory powoduje, ze pacjenci czuj^ sIq napi^tnowani, wykiuczeni ze 

spoteczehstwa, spychani na margines zycia spotecznego.

Stosowane od wielu iat terapie cz^sto nie dzlalaj^, lub po ich odstawieniu choroba wraca, czasem ze 

zdwojon^ sil^. Na t^ chwil^ najwazniejszym dIa nas problemem jest brak refundacji skutecznej terapii 

dupilumabem, ktory dotyka gtownie osoby zmagaj^ce siQ z ci^zk^ postaci^ AZS. To na nich cz^sto nie dziataj^ 

dostQpne leki lub po ich odstawieniu czQsto czuj^ si^ jeszcze gorzej niz przed rozpocz^ciem terapii.

Dupilumab zostai uznany przez Amerykahsk^ Agencj^ Zywnosci i Lekow za terapi^ przetomow^ i jest 

pierwszym w Polsce zarejestrowanym lekiem biologicznym o wysokim profilu bezpieczehstwa, ktory 18 

sierpnia br. otrzymat pozytywn^ rekomendacj? prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. 

Zarowno my, pacjenci, jak i wielu ekspertow mamy nadziej^, ze juz niebawem pojawi siQ on w programie 

lekowym, a pacjenci z ci^zk^ postaci^ AZS b^dq wreszcie mogli prowadzic normalne, godne i szcz^sliwe zycie. 

W chwiii obecnej pacjenci w Polsce pozbawieni s^ refundowanego dost^pu do terapii dupilumabem, co 

doprowadza czasami do sytuacji, ze aby leczyc^ si^ zgodnie ze wspotczesn^ wiedz^ medyczn^ musz^ on! 

wyjezdzac do innego z krajow Unii Europejskiej, albo w wyjgtkowych sytuacjach przejsc skomplikowan^ 

procedure Ratunkowego Dost^pu do Technologii Lekowych. Co wazne, w opinii Rady PrzejrzystoscI nr 

193/2020 z dnia 17 sierpnia 2020 roku „Rada sugeruje jak najszybsze uruchomienie programu lekowego, co 

pozwoli zmniejszyc koszty leczenia z atopowym zapaleniem sk6r/'.

Terapla dupilumabem stosowana jest w wi^kszoki krajow Unii Europejskiej. Niestety, polscy pacjenci z ci^zk^ 

postaci^ AZS jako nteliczni w Europie, pozostawieni s^ samym sobie. Poza leczeniem objawowym, nie oferuje 

m si^ leczenia przyczynowego. S^ niewidoczni dia systemu ochrony zdrowia. Cierpi^ w ukryclu, zyj^ z silnym 

trwajqcym 24 godziny na dob^ i 7 dni w tygodniu bolem i swi^dem. AZS to powazna choroba 

mmunologiczna, ktora odciska pi^tno na zyciu pacjenta i jego rodziny, obniza jego jakosc, ma wptyw na stan 

psychiczny chorego, aktywnosc zawodowq i relacje spoteczne. Skuteczne leczenie dupilumabem pozwoli 

najci^zej chorym polskim pacjentom z AZS ograniczac hospitalizacj?, bye aktywnym zawodowo, ptacic 

podatkl, wychowywac dzieci i wnuki, a przede wszystkim daje szans^ zyc bez ci^gtego bolu i swi^du, ktory 

jest niewyobrazalny dia zdrowego cztowieka. Z medyeznego, ekonomieznego i spotecznego punktu widzenia, 

leczenie pacjentow z ci^zkq postaciq AZS jest inwestycj^ nie tylko w ich zdrowie, ale takze w budowanie 

efektywnego systemu ochrony zdrowia i gospodarki pahstwa.

Kazdy dzieii oczekiwania na decyzj^ w sprawie refundacji dupilumabu - jedynego zarejestrowanego dia 

najei^zej chorych pacjentow z AZS, jest okuplony naszym bolem i cierpieniem.



Panstwo Polskle wyptaca im renty, swiadczenia piel^gnacyjne czy np. swiadczenia opiekuricze dia rodzicow, 

ktorzy rezygnuj^ z pracy, by si^ zajmowac si^ dziecmi. Tak bardzo trudno jest im kazdego dnia budzic si^ ze 

swiadomo^clq, ze jest lekarstwo - ale tak, jakby go nie byfo.

Szanowny Panie Mlnistrze! Jest Pan nasz^ ostatni^ instancjq I jedyn^ nadziejq. Apelujemy o refundacj^ 

dupilumabu-jedynego zarejestrowanego leku biologicznego dIa pacjentow z ci^zk^ postaci^ AZS.
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