Warszawa, 08.05.2025r.

PETYCJA
Rodzicow dzieci chorych na dystrofie¢ mi¢sniowa Duchenne’a (DMD)

do Kancelarii Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowni Panstwo,

Zwracamy si¢ do Panstwa jako rodzice dzieci, ktdre codziennie tocza nierowng walke
Z wyniszczajacg chorobg — dystrofia mie$niowg Duchenne’a (DMD). To postepujace,
nieuleczalne schorzenie prowadzi do calkowitego zaniku migsni, a w konsekwencji — do

przedwczesnej $mierci naszych dzieci.

Kazdy dzien zwtoki, kazdy tydzien bez leczenia to nieodwracalna strata zdrowia. Jako
obywatele Rzeczypospolitej Polskiej, jako rodzice i jako ludzie wierzacy w warto$¢ zycia —
prosimy, apelujemy 1 domagamy si¢ zdecydowanych dziatan w imi¢ ratowania zdrowia 1 Zycia

naszych dzieci.

Nasze postulaty sg konkretne, mozliwe do zrealizowania i niezbg¢dne, by zapewni¢ dzieciom

z DMD realng szans¢ na zycie z godnoscig, w mozliwie najlepszym zdrowiu:

1. Rozpoczecie negocjacji cenowych w sprawie refundacji terapii genowej Elevidys oraz
mozliwo$ci finansowania roztozonego w czasie zamiast jednorazowej optaty — jest to
zarejestrowana w USA terapia stosowana z poeodzeniem w leczeniu DMD u pacjentow
w wieku 4 lat 1 starszych z potwierdzong mutacjag w genie DMD,

2. Rozdzielenie kosztu terapii genowej na ceng¢ leku oraz koszty opieki medycznej, co
umozliwi refundacje poszczegdlnych komponentéw zgodnie z obowigzujacymi
przepisami,

3. Wsparcie Narodowego Banku Polskiego w procesie przewalutowania Srodkow
finansowych przeznaczonych na zakup lekow, bez strat wynikajacych z tzw. ,,sprintow”
walutowych i1 innych optat bankowych,

4. Wprowadzenie na rynek polski lekow dopuszczonych do obrotu w UE, takich jak:
Calcord, Dezacord, Agamree, Givinostat (Duvyzat) oraz Ataluren oraz refundacja ich

stosowania,



5. Skrocenie okresu wprowadzenia lekéw na rynek polski od momentu zatwierdzenia
przez EMA — obecnie wynosi on $rednio 827 dni w Polsce (dla poréwnania: w
Niemczech 128 dni — zrédto: INFARMA),

6. Opracowanie i wdrozenie ogélnokrajowego programu rehabilitacji dla dzieci z
dystrofiami migsniowymi, dostosowanego do potrzeb kazdego etapu choroby,

7. Utworzenie specjalistycznego centrum choro6b rzadkich, oferujacego kompleksowsa
opieke i badania kontrolne — obecnie rodzice s3 zmuszeni samodzielnie szukac
specjalistow po catej Polsce, co skutkuje brakiem koordynacji leczenia i brakiem
lekarza prowadzacego,

8. Wprowadzenie refundowanych testow na nosicielstwo DMD z NFZ w przypadku
wykrycia choroby u dziecka — dla matek oraz sidstr matek chorego dziecka,

9. Mozliwo$¢ finansowania leczenia DMD w Polsce i za granica z Funduszu
Medycznego,

10. Utworzenie funduszu rozwoju terapii w chorobach rzadkich, ktory wspieratby

badania i wdrazanie nowych metod leczenia takich jak terapie genowe i komérkowe.

Kazdy podpis pod ta petycja to glos nadziei. Za kazdym podpisem stoi dziecko — maty
obywatel naszego kraju — ktéremu mozemy daé szans¢ na zycie bez cierpienia i powolnej

degradaciji.

Wierzymy, ze los obywateli — takze tych najmniejszych i najbardziej bezbronnych — jest dla
Panstwa wazny. Wierzymy, ze ochrona zycia, zdrowia 1 godnosci cztowieka pozostaje

priorytetem Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej.
Dlatego prosimy: zajmijcie si¢ ta sprawg. Ustyszcie gltos naszych dzieci. Dajcie im szansg.

Z wyrazami szacunku,
Rodzice dzieci chorych na dystrofi¢ mig§niowa Duchenne’a

[Zatgcznik: lista podpisow]



