od:

Wystano: $roda, 16 wrzesnia 2026 12:27

Do: petycje

Temat: Petycja obywatelska- Refundacja terapii genetycznych u dzieci
Zalaczniki: 20260916124330800.pdf

Szanowni Panstwo, W zatgczeniu przesytam podpisana petycje obywatelska skierowana do Prezydenta Rzeczypospolitej
Polskiej. Sprawa dotyczy podjecia dziatan na rzecz petnej refundacji nowoczesnych terapii w rzadkich chorobach
genetycznych u dzieci (w tym m.in. DMD i SMA).Zgodnie z wymogami ustawy o petycjach, w tresci zatgczonego
dokumentu PDF znajduja sie moje petne dane kontaktowe oraz adres korespondencyjny. Prosze o potwierdzenie
otrzymania niniejszej wiadomosci oraz nadania sprawie biegu formalnego.Z powazaniem

Wystane ziPhone'a



Dargobadz, dn 16.09.2026

Szanowny Pan

Prezydent Rzeczypospolitej Polskiej
Kancelaria Prezydenta RP

ul. Wiejska 10

00-902 Warszawa

PETYCJA OBYWATELSKA

w sprawie podjecia dzialafn na rzecz pelnej refundacji nowoczesnych terapii w rzadkich
chorobach genetycznych i neurodegeneracyjnych u dzieci (w tym m.in. DMD i SMA)

Dzialajgc na podstawie art. 2 i art. 4 ustawy zdnia 11 lipca 2014 1. o petycjach (Dz.U. z
2018 r. poz. 870), zwracam si¢ do Pana Prezydenta z uprzejmg prosbg o podjecie inicjatywy
legislacyjnej oraz wywolanie debaty publicznej w sprawie systemowego rozszerzenia dostepu

do nowoczesnych technologii medycznych i terapii genowych dla dzieci dotknigtych rzadkimi
chorobami genetycznymi.

W szezegolnosei wnosze o pochylenie sie nad losem pacjentéw zmagajacych sie z
dystrofig migéniowg Duchenne’a (DMD) oraz tymi dzieémi z rdzeniowym zanikiem miegni
(SMA), i innych rzadkich choréb genetycznych i neurodegeneracyjnych, dla ktorych istniejg
Jjuz terapie, dajace bardzo dobre i dobre rezultaty, ktore ze wzgledow proceduralnych,
wiekowych lub kryteriow wagowych zostaly wykluczone z obecnych programéw bezplatnego
leczenia ratujgcego zycie. '

Uzasadnienie

Postgp wspélczesnej medycyny daje 'nadziej(; tysigcom rodzin na powstrzymanie
cigzkich choréb genetycznych, Na rynku pojawiaja si¢ kolejne innowacyjne terapie, w tym
terapie genowe, ktore potrafia trwale zmieni¢ jako$¢ zycia pacjentéw lub calkowicie zatrzymac
postep niepelnosprawnosci. Niestety, koszty tych lekéw, liczone w milionach zlotych,
drastycznie przekraczaja mozliwosci finansowe Jakiejkolwiek polskiej rodziny, skazujgc
rodzicéw na dramatyczne, publiczne zbiorki internetowe.

Cho¢ polski system ochrony zdrowia poczynit istotne kroki, wprowadzajac np. badania
przesiewowe i refundacje leczenia dla noworodkéw z SMA, wcigz istnieje ogromna luka
systemowa. Dzieci starsze, u ktérych chorobg zdiagnozowano pdzniej, oraz pacjenci cierpigcy
na schorzenia takie jak dystrofia migsniowa Duchenne’a (DMD), sq pozbawieni réwnego
dostgpu do leczenia. Czas w tych chorobach dziala na wage zlota — kazdy tydzien zwloki
oznacza bezpowrotng utrate komérek mig$niowych i nerwowych.

I



Brak refundacji i jasnych procedur szybkiego wiaczania innowacyjnych terapii do koszyka
Swiadczen gwarantowanych narusza konstytucyjne prawo dzieci do szczegllnej opieki
zdrowotnej (art. 68 ust, 3 Konstytucji RP).

Jako Glowa Pafistwa posiada Pan unikalne narzegdzia ustrojowe, by zjednoczy¢ $rodowiska
medyczne, Ministerstwo Zdrowia oraz Narodowy Fundusz Zdrowia wokél Wypracowania
clastycznego systemu finansowania (np. poprzez celowe fundusze medyczne), ktéry nie

wykluczy zadnego dziecka ze wzgledu na zbyt rzadki podtyp choroby lub wiek w momencie
rejestracji leku.

Wierzg, ze zaangazowanie Pana Prezydenta pozwoli na uratowanie zdrowia i zycia
najmlodszych obywateli naszego kraju, zwlaszcza przy obecnym kryzysie demograficznym
Paiistwa Polskiego. Jako ojciec, honorowy krwiodawca krwi i potencjalny dawca szpiku, kibic
uczestniczacy wielokrotnie w akcjach na stadionie zbierania pieni¢dzy na chore dzieci
miody Szczecinianin), dla ktérego udato si¢ uzbieraé 15 000 000 PLN na terapi¢ genowa
w USA, krajem, z ktérym laczg nas wieloletnie sojusze i dobre kontakty prosz¢ o wywolanie

debaty publicznej na ten temat, moze nastgpstwem te] petycji bedzie ratunek dal tych
maluszkow. -

Wyrazam zgod1) na opublikowanie moich danych osobowych (imienia i nazwiska) na stronie
internetowej Biuletynu Informacji Publicznej Kancelarii Prezydenta RP
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