My, rodzice dzieci chorych na pgcherzowe oddzielanie si¢ naskérka (Epidermolysis Bullosa — w
skrécie EB), oraz dorosli chorzy na EB chcemy prosi¢ Was o wsparcie naszego sprzeciwu w
zwigzku z dramatycznymi podwyzkami cen opatrunkéw na Liscie Refundacyijnej, ktéra weszla
w zycie w dniu 01 stycznia 2017 r.

Miesi¢czne wydatki wzrastaja drastycznie z roku na rok. Przykladowo, miesigcznie za te
samg liczbe 1 rodzaj opatrunkéw jeszcze w styczniu 2015r. trzeba bylo zaptaci¢ 248 PLN, od
stycznia ponad 14-krotnie wigcej - 3478 PLN!

Obecnie, miesi¢czny koszt leczenia zachowawczego chorego na EB, jest to suma 5-7 tys.
zlotych. To drastyczne obcigzenie finansowe dla kazdej polskiej rodziny. Konieczne jest
wyodrebnienie EB z grupy "przewlekle owrzodzenia" — dzieki temu doplaty pacjentéw nie
beda rosly tak dramatycznie.

Opatrunki to nasza druga skéra! Kazda czynno$¢, chodzenie, jedzenie to wszystko wiaze sie
z ogromnym cierpieniem. EB jest najbolesniejszg choroba na Swiecie. Opatrunki gojg nie
tylko rany, ale rowniez zabezpieczajg zdrowa skére przed urazami. Chorzy nosza je od
urodzenia caly czas, nawet podczas spania. Konieczna jest codzienna zmiana opatrunkéw, ktdra
trwa czasem kilka godzin. Nie moZemy naraza¢ dzieci i samych chorych, zeby zrywaé
podgojony naskorek razem z niewtasciwie dobranym opatrunkiem. Opatrywanie i
zabezpieczanie ran jest glownym i podstawowym elementem opieki nad chorymn na EB. !

Na obecnej liscie refundacyjnej jest okolo 240 pozycji opatrunkéw z czego najezedciej
uzywanych i najbardziej zalecanych jest 23 rodzaje opatrunkéw. Zakres doplat przez nas
pacjentow rosnie w zaleznosci od rodzaju opatrunku od 17% do 775% !!! Jest to koszt dla
nas rodzicéw i samych chorych — nie do przyjecia, nie do zaakceptowania!

Nie zgadzamy si¢ 1 chcemy glosno zaprotestowad!
Nikt nie chee nas slysze¢ i nie slyszy!

Nie mozna oming¢ i zapomnieg, iz opatrunki to tylko czesé pielegnaciji. Choremu na EB
niezbg¢dne sg bandaze, gazy, igly, ptyny do dezynfekeji, sol fizjologiczna, litry masci oraz
dermokosmetyki co tgcznie stanowi bardzo wysokie obcigzenie budzetu domowego, w ktérym
przeciez muszg by¢ uwzglednione potrzeby pozostatych czlonkéw rodziny. Odzywki
zywieniowe, witaminy, suplementy diety. Dodatkowo chory na EB korzysta z konsultacji
medycznych, ktore najezgsciej odbywaja sig¢ w oérodkach poza jego miejscem zamieszkania
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CZesto za granig, gdyz Jest niewiele placéwek medycznych, jak specjalistow réznych dziedzin,
ktorzy podejmuja leczenie Zachowawcze pacjentéw z tak rzadky i trudng do prowadzenia
chorobg.

Prosimy podpisz petycje i udostepnij ja dalej.

Rodzice dziecj chorych na EB oraz dorosli chorzy na EB
Wraz z przyjaciétmi, rodzing i znajomij.






