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Oœwiadczenie skierowane do minister zdrowia Ewy Kopacz

Mukowiscydoza jest jedn¹ z najczêstszych chorób genetycznych w populacji polskiej, wystêpuje ze
œredni¹ czêstoœci¹ 1 na 2 500 ¿ywo urodzonych noworodków. Mukowiscydoza jest wielouk³adow¹ cho-
rob¹ przewlek³¹ o przebiegu postêpuj¹cym prowadz¹c¹ do przedwczesnej œmierci. Jeszcze kilkanaœcie
lat temu rozpoznanie mukowiscydozy by³o równoznaczne ze œmierci¹ pacjenta w okresie wczesnego
dzieciñstwa.

Obecnie dziêki programom przesiewowym, które maj¹ na celu wykrycie choroby tu¿ po urodzeniu
i w³¹czeniu nowoczesnej terapii oskrzelowo-p³ucnej oraz suplementacji enzymami trzustkowymi ju¿
w okresie niemowlêcym, zaobserwowano znaczny wzrost prze¿ywalnoœci pacjentów dotkniêtych t¹ cho-
rob¹. Œrednia ¿ycia chorych ma mukowiscydozê na œwiecie wynosi trzydzieœci siedem lat. W Polsce
wci¹¿ jest to poni¿ej osiemnastego roku ¿ycia.

Sytuacjê poprawi³by bez w¹tpienia zakup sprzêtu do badania przeznab³onowej ró¿nicy potencja³ów
w nosie. Sprzêt ten umo¿liwia potwierdzenie kliniczne mukowiscydozy u pacjenta. Na podstawie wyni-
ków uzyskanych przy pomocy tego sprzêtu pacjenci s¹ równie¿ kwalifikowani do bezp³atnych progra-
mów medycznych z u¿yciem nowoczesnych ju¿ dostêpnych leków na mukowiscydozê.

Niestety, ze wzglêdu na fakt, ¿e w Polsce nie dysponujemy tak wyspecjalizowanym sprzêtem, firmy
zajmuj¹ce siê produkcj¹ tych leków nie w³¹czaj¹ naszych pacjentów do bezp³atnych programów lecze-
nia. Pacjenci w Polsce wci¹¿ nie wiedz¹ o istnieniu nowoczesnych leków, które mog¹ przed³u¿yæ im ¿y-
cie, podczas gdy chorzy z innych krajów od dawna s¹ w³¹czeni w programy medyczne wykorzystuj¹ce
najnowoczeœniejsze leki na mukowiscydozê. W konsekwencji tak bardzo wyd³u¿y³a siê œrednia prze¿y-
cia chorych na mukowiscydozê na œwiecie.

W zwi¹zku z przedstawionym zagadnieniem zwracam siê do Pani Minister z proœb¹ o rozwa¿enie
mo¿liwoœci zakupu sprzêtu medycznego do badania przeznab³onowej ró¿nicy potencja³ów w nosie.

Krzysztof Kwiatkowski




