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w dniu 3 marca 2011 r.

Oswiadczenie skierowane do minister zdrowia Ewy Kopacz

Mukowiscydoza jest jedna z najczestszych choréb genetycznych w populacji polskiej, wystepuje ze
srednig czestoscia 1 na 2 500 zywo urodzonych noworodkoéw. Mukowiscydoza jest wieloukladowa cho-
roba przewlekla o przebiegu postepujacym prowadzaca do przedwczesnej $mierci. Jeszcze kilkanascie
lat temu rozpoznanie mukowiscydozy bylo rownoznaczne ze $miercig pacjenta w okresie wczesnego
dziecinstwa.

Obecnie dzieki programom przesiewowym, ktére maja na celu wykrycie choroby tuz po urodzeniu
i wlaczeniu nowoczesnej terapii oskrzelowo-plucnej oraz suplementacji enzymami trzustkowymi juz
w okresie niemowlecym, zaobserwowano znaczny wzrost przezywalnosci pacjentéw dotknietych ta cho-
roba. Srednia zycia chorych ma mukowiscydoze na $wiecie wynosi trzydziesci siedem lat. W Polsce
wciaz jest to ponizej osiemnastego roku zycia.

Sytuacje poprawilby bez watpienia zakup sprze¢tu do badania przeznablonowej réznicy potencjaléow
w nosie. Sprzet ten umozliwia potwierdzenie kliniczne mukowiscydozy u pacjenta. Na podstawie wyni-
kéw uzyskanych przy pomocy tego sprzetu pacjenci sa réwniez kwalifikowani do bezplatnych progra-
mow medycznych z uzyciem nowoczesnych juz dostepnych lekéw na mukowiscydoze.

Niestety, ze wzgledu na fakt, Zze w Polsce nie dysponujemy tak wyspecjalizowanym sprzetem, firmy
zajmujace si¢ produkcja tych lekéw nie wlaczaja naszych pacjentéw do bezplatnych programéw lecze-
nia. Pacjenci w Polsce wciaz nie wiedzg o istnieniu nowoczesnych lekoéw, ktére moga przedtuzy¢ im zy-
cie, podczas gdy chorzy z innych krajéw od dawna sa wlaczeni w programy medyczne wykorzystujace
najnowoczesniejsze leki na mukowiscydoze. W konsekwencji tak bardzo wydluzyla sie srednia przezy-
cia chorych na mukowiscydoze na swiecie.

W zwiagzku z przedstawionym zagadnieniem zwracam si¢ do Pani Minister z prosba o rozwazenie
mozliwosci zakupu sprzetu medycznego do badania przeznablonowej réznicy potencjaléw w nosie.
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