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Pan
dr MAREK BALICKI
MINISTER ZDROWIA

Szanowny Panie Ministrze,

Listy obywateli kierowane do Rzecznika Praw Obywatelskich oraz doniesienia
srodkdw masowego przekazu zwigzane z akcjg redakcji ,Rzeczypospolite]" i TVN
skfaniajg do podjecia problemu dostepu do lekéw i leczenia oséb chorych na
mukowiscydoze.

Jak wiadomo Panu Ministrowi, mukowiscydoza to jedna z najczesciej
wystepujacych choréb przewlektych, uwarunkowanych genetycznie, w zasadzie
nieuleczalna, o postepujacym przebiegu, powodujagcym zmiany destrukcyjne zaréwno w
uktadzie oddechowym, jak i pokarmowym dziecka. Wymaga zatem specjalistycznego
leczenia i rehabilitacji oraz ciggtosci opieki medyczne;j.

Obecnie, refundacjg w ramach ubezpieczenia zdrowotnego objete sg tylko
podstawowe leki stosowane w leczeniu mukowiscydozy. Na rodzicach dzieci spoczywa
zatem gtowny ciezar finansowania opieki nad chorym dzieckiem. Dotyczy to, w
szczegolnosci, leczenia pozwajajacego na unikniecie infekcji (antybiotykoterapii), leczenia
poprawiajgcego komfort oddychania (leki, inhalacje, podawanie tlenu) oraz dziatan
zapobiegajgcych nadmiernemu ostabieniu dziecka (zestawy witaminowe, odzywki,
enzymy, zajecia sportowe). Opieka ta wigze sie z wysokimi kosztami, ktérych z reguty nie
sq w stanie poniesc rodzice i opiekunowie dzieci.



Prowadzi to do ograniczania a nawet zaniechania koniecznych i zalecanych
dziatan medycznych, a w efekcie do pogorszenia stanu zdrowia i koniecznosci
hospitalizacji, a nawet przy$pieszenia Smierci dziecka. Odstgpienie od wiasciwej
i skutecznej terapii powoduje zatem nieodwracalne skutki zdrowotne i spoteczne,
niewspotmierne do kosztéw zalecanego leczenia.

W zwigzku z powyzszym, dziatajgc na podstawie art. 13 ust. 1 pkt. 2 ustawy
z dnia 15 lipca 1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (tj. Dz.U. z 2001 r. Nr 14, poz.
147), zwracam sie do Pana Ministra z uprzejmg prosbg o przeanalizowanie obecnych
warunkéw hospitalizacji i finansowania leczenia dzieci i 0s6b dorostych z mukowiscydozg
na tle mozliwosci i obowigzkéw wiadz publicznych w tym zakresie. Zobowigzany bede za
przekazanie informacji w powyzszej materii oraz odnosnie zamierzen resortu zdrowia w
celu zapewnienia tej grupie osob witasciwego dostepu do leczenia oraz bezpieczenstwa
zdrowotnego.

Z wyrazami powazania
Z upowaznienia
Rzecznika Praw Obywatelskich
/-/ dr hab. Jerzy Swiatkiewicz
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