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Pozwalam sobie pisa¢ do Pani Minister w sprawie dzieci, chorych na
mukowiscydoz¢. W Polsce zyje okolo 1400 oséb obciazonych ta choroba. Sa to
wylacznie osoby, u ktérych zdiagnozowano mukowiscydoze — rzeczywista liczba
chorych moze by¢ znacznie wigksza. Wiadomo, ze co 25 Polak jest zdrowym nosicielem
genu, odpowiedzialnego za mukowiscydoz¢. W krajach Europy Zachodniej $redni czas
zycia chorych na mukowiscydoze wynosi 36 lat, w Polsce za$§ — zaledwie okolo 20 lat.
Wigkszos¢ chorych w naszym kraju stanowia dzieci, ktdre przy zapewnieniu im lepszego
dostgpu do nowoczesnych procedur leczniczych i otoczenia wlasciwa opieka medyczna
moglyby zy¢ tak dlugo, jak chorzy w innych krajach europejskich. Dlatego pragne
przedstawi¢ Pani Minister postulaty rodzico6w tych dzieci, skupionych wokét Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

1. Niezbgdna jest poprawa warunkéw leczenia szpitalnego. Chorzy na
mukowiscydozg, ktérzy w okresie zaostrzeri choroby przebywaja w szpitalu, powinni by¢
leczeni w jednoosobowych izolatkach, wyposazonych w pelen wezel sanitarny, bo tylko
odizolowanie od innych chorych moze ich ustrzec przed infekcjami bakteryjnymi, ktére
stanowig dla tych dzieci §miertelne zagrozenie.

2. Potrzebny jest specjalistyczny osrodek leczenia mukowiscydozy w Polsce.
Najlepsza lokalizacja, zdaniem przedstawicieli Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza, bylby Oddziat Terenowy Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce,
gdzie trwa wlasnie remont jednego z budynkéw szpitalnych. Towarzystwo zglasza cheé
sfinansowania budowy dodatkowego pawilonu, polaczonego z tym budynkiem pod

warunkiem, ze powstale w wyniku tych inwestycji obiekty zapewnia chorym na



mukowiscydozg¢ przynajmniej 16 izolatek, co potwierdza pismo Towarzystwa,
skierowane w dniu 16.12.2009 roku do Dyrektora Instytutu Gruzlicy i Choréb Phuc
w Warszawie prof dr hab. med. Kazimierza Roszkowskiego Sliza, a potem przesiane
réwniez do wiadomosci Pani Minister.

3. Usprawnieniem leczenia chorych na mukowiscydoze byloby stworzenie
systemu antybiotykoterapii w warunkach domowych. Chorzy ci wymagaja nawet kilka
- razy w roku dwutygodniowej antybiotykoterapii. Przebywaja w tym czasie w szpitalu,
obciazajac placowke kosztami nie tylko leczenia, ale i pobytu. W przypadku
antybiotykoterapii dozylnej, prowadzonej w warunkach domowych, dziecko rozpoczyna
leczenie w szpitalu, a po otrzymaniu jednej czy dwéch dawek antybiotyku i sprawdzeniu
bezpieczefistwa ich podawania, dostaje lek do domu, gdzie leczenie jest kontynuowane
pod nadzorem pielegniarki srodowiskowej. W ten sposéb ogranicza sie do minimum czas
pobytu w szpitalu, a takze ryzyko zakazen szpitalnych i og6lne koszty leczenia.

4. Zabiegiem ostatniej szansy dla chorych na mukowiscydozg jest transplantacja
pluc. Z tej szansy skorzystalo dotychczas 10 miodych ludzi z Polski. Zabiegi
przeprowadzano w Wiedniu. Koszt zabiegu i opieki potransplantacyjnej wyniést ok. 120
tysigcy euro i byl mozliwy dzieki sponsorom. W 2009 roku Ministerstwo Zdrowia
zatwierdzilo sfinansowanie trzech przeszczepieni pluc w stolicy Austrii. Istnieje szansa na
to, ze w przyszlosci bedzie mozna wykonywaé tych zabiegéw znacznie wigcej i taniej.
Ch¢¢ wykonywania transplantacji ptuc u chorych na mukowiscydoze zglosito Slaskie
Centrum Choréb Serca w Zabrzu. Potrzebna jest tylko zgoda NFZ na finansowanie tych
procedur.

Pani Minister, jezeli istnieje mozliwo$é przedluzenia zycia i poprawy jego jakosci
dzieciom, obciazonym chorobami nieuleczalnymi — bezwzglednie zobowiazani jestesmy
to zrobi¢. Na mocy art. 10 ust. 1 pkt 2 Ustawy z dnia 6 stycznia 2000 roku o Rzeczniku
Praw Dziecka (Dz. U. Nr 6 poz. 69 z p6zn. zm.) zwracam sie do Pani Minister z prosba
o wnikliwg analiz¢ postulatéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, zajecia

stanowiska w sprawie i podjgcia konkretnych dzialan na rzecz polepszenia sytuacji dzieci
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chorych na mukowiscydoze.
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W odpowiedzi na pismo z dnia 21 stycznia 2010 r., znak: ZSS/500/4/2010/BS zawierajace
prosbe¢ o wnikliwa analiz¢ postulatdéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mucowiscydoza,
i podjecia dziatan na rzecz polepszenia sytuacji dzieci chorych na mucowiscydoz¢ uprzejmie

prosze o przyjgcie ponizszych wyjasnien.

Mukowiscydoza pozostaje wciaz chorobg nieuleczalna, medycyna potrafi jedynie tagodzié
objawy, zmniejsza¢ ucigzliwe dolegliwosci, ale nie moze pacjenta wyleczy¢. Obecne metody
leczenia irehabilitacji pozwalaja na znaczne wydluzenie Zzycia tych chorych oraz na
uczestniczenie w normalnym zyciu poza 1d6zkiem szpitalnym. Funkcjonowanie opieki
medycznej nad dzieémi z mucowiscydoza w okresie zaostrzen choroby przebiega
prawidtowo. Ordynatorzy oddziatéw dziecigcych w Polsce sa doskonale merytorycznie
przygotowani i dzieci przewlekle chore trafiajace do oddzialow sq wlasciwie leczone.

Od poczatku lipca 2009 r. dziata juz w calej Polsce program badan przesiewowych
noworodkéw w kierunku mucowiscydozy. Po raz pierwszy wlaczone do niego zostalo
pozostalych 5 wojewddztw: 16dzkie, malopolskie, podkarpackie, Slaskie i1 $wigtokrzyskie.
Wykonywane powszechnie badanie przesiewowe noworodkéw ma ogromne znaczenie dla
eliminacji problemu zbyt pdznego lub mylnego diagnozowania mukowiscydozy, wczesnego
leczenia, rehabilitacji oraz poradnictwa genetycznego dla rodzicow.

Odnoszac si¢ do postulatu leczenia chorych w jednoosobowych izolatkach wyposazonych
w pelen wezel sanitarny w celu ochrony pacjentéw chorych na mucowiscydoz¢ przed
drobnoustrojami pochodzacymi od innych chorych, personelu lub ze srodowiska informuje,

ze polskich warunkach w oddziatach zachowawczych najczesciej jest tylko jedna izolatka
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i w miare mozliwosci dzieci z mucowiscydoza sa izolowane. Lekarz musi jednak wielokrotnie
wybiera¢ mniejsze zlo i w izolatce umiesci dziecko np. z biegunka rotawirusowa. Obecnie
w inwestycji prowadzonej w Oddziale Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce

przewidziano budowg 16 izolatek.

W celu poprawy aktualnej sytuacji w zakresie zapewnienia chorym na mukowiscydozg
odpowiednio wyposazonego wiodacego osrodka aktualnie realizowane jest zadanie
inwestycyjne pn.: ,,Przebudowa i rozbudowa wraz z wyposazeniem Kliniki Pneumonologii
i Mukowiscydozy w Instytucie Gruzlicy i Chor6éb Pluc, Oddziat Terenowy im. Jana i Ireny
Rudnikéw w Rabce Zdroju”. Na realizacje ww. zadania w latach 2006-2009 zostaly
przekazane $rodki z cze$ci budzetu, ktérej dysponentem jest minister wlasciwy do spraw
zdrowia. Aktualnie projekt jest finansowany z Europejskiegov Funduszu Regionalnego
(EFRR) w ramach Programu Operacyjnego ,Infrastruktura i Srodowisko”. Zakoriczenie
realizacji inwestycji planowane jest na grudzien 2011 roku.

Prowadzenie antybiotykoterapii w warunkach domowych reguluje rozporzadzenie Ministra
Zdrowia z dnia 14 listopada 2008 r. (Dz. U. 2008 Nr 206, poz. 1292) wydane na podstawie
art. 23 ust. 3 ustawy prawo farmaceutyczne z dnia 6 wrzesnia 2001r (Dz. U. z 2008 r. Nr 45,
poz. 271) w sprawie kryteriéw zaliczenia produktu leczniczego do poszczegbinych kategorii
dostgpnosci. Na jego podstawie ustalono dla kazdego produktu leczniczego kryterium
dostgpnosci, ktéry z uwagi na swe wilasciwosci farmakologiczne, sposob podawania,
wskazania, innowacyjnos$¢ lub ze wzgledu na interes zdrowia publicznego moze by¢
podawany w warunkach szpitalnych badZz domowych. W celu ograniczenia liczby
zachorowan pobyt dzieci w oddzialach szpitalnych jest maksymalnie skracany i dalsze
leczenie kontynuowane jest pod opieka lekarza podstawowej opieki medycznej, ktorym
'zasady leczenia dzieci z mucowiscydoza sg bardzo dobrze znane.

Od roku 2007 rozwazana byla sprawa leczenia chorych na mukowiscydoze¢, w tym réwniez
przeszczepéw phuc przez Slaskie Centrum Choréb Serca w Zabrzu. W pierwszej kolejnosci
Krajowa Rada Transplantacyjna zarekomendowata pozytywnie przejgcie opieki nad chorymi
z mukowiscydoza, u ktérych przeszczepiono pluca przez osrodki przeszczepowe w Austrii
(Wieden). W chwili obecnej Slaskie Centrum Choréb Serca sprawuje opieke specjalistyczna
i nadzoruje leczenie u 10 takich chorych po przeszczepie pluc. Na uwage zastuguje fakt,
iz w roku 2008 Krajowa Rada Transplantacyjna zarekomendowala uruchomienie osrodka
przeszczepieni pluc dla chorych z mukowiscydoza oraz zaproponowala dofinansowanie jego
powstania 1 doposazenia w  wysokospecjalistyczny sprzgt oraz modernizacje
ze srodkéw przeznaczonych na realizacje programu zdrowotnego pn.: Narodowy Program

2



Rozwoju Medycyny Transplantacyjnej na lata 2006-2009 ,,Polgraft”. W 2009 r. rozpoczgto
prace modernizacyjno-remontowe w ww. osrodku, a w 2010 r. planuje si¢ kontynuacj¢
rozbudowy osrodka z przeznaczeniem na przeszczepianie ptuc u chorych na mukowiscydozg.
Realizacja zadania w ramach Narodowego Programu Rozwoju Medycyny Transplantacyjnej
,Polgraft” w znacznym stopniu poprawi warunki przeszczepiania pluc oraz umozliwi
rozpoczecie w Polsce przeszczepu pluc u chorych na mukowiscydozg. ‘Bqdzie
to uwarunkowane utworzeniem oddziatu przeszczepowego umozliwiajacego izolacj¢ chorych
(zakazenia o duzej antybiotykoopornosci) z mukowiscydoza oraz zapewnieniem tej grupie

chorych wiasciwej opieki lekarskiej i pielggniarskiej po wykonanych przeszczepach.
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