Oswiadczenie zlozone
przez senatora Andrzeja Kobiaka
na 19. posiedzeniu Senatu
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Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Docieraja do mnie zastrzezenia, szczegdlnie ze strony lekarzy specjalistow, dotyczace braku programu le-
czenia chorob rzadkich. Sygnalizowany jest fakt, iz Polska to ostatni kraj w Unii Europejskiej, ktory nie
przygotowat takiego dokumentu.

Nalezy podkresli¢, ze grupa lekow w zakresie chorob rzadkich jest stosunkowo niewielka, a mimo to zare-
jestrowane i dostepne leki oraz terapie trafiaja do Polski ze znacznym opdznieniem. Inny problem stanowi
dostep do rejestréw, dzieki ktérym mozna oceni¢ wyniki leczenia. Zdaniem medykdéw takie informacje sa
niezbedne, by okresli¢, czy w stosowanym programie lekowym konieczne sg zmiany.

Przyktadem schorzenia, ktore wpisuje si¢ w wyzej omawiany zakres, jest atopowe zapalenie skory i zwia-
zane z tym trudnosci z dostepem do terapii w przypadku polskich dzieci. Szereg trudnosci wystepuje takze,
jesli chodzi o skorzystanie z fototerapii oferowanej przez nieliczne o$rodki. Jedynym w Polsce zarejestrowa-
nym lekiem dotyczgcym tego schorzenia jest cyklosporyna, ktéra znajduje swoje zastosowanie jedynie
W leczeniu osob dorostych. Zarysowuje si¢ zatem istotny problem co do prowadzenia skutecznego leczenia
atopowego zapalenia skory wsrod dzieci i mlodziezy. Wynika on nie tylko z ograniczen lub braku dostepno-
sci leczenia w panstwowych osrodkach, ale takze zwigzany jest z koniecznoscia poniesienia licznych wydat-
kéw bedacych nastepstwem braku refundacji dermokosmetykoéw oraz wyrobow medycznych. Co wigcej, dla
pacjentéw do osiemnastego roku zycia w Polsce jak dotad nie zarejestrowano zadnej metody terapeutycznej.
Wyzej wskazany problem to tylko jeden z wielu przyktadéw schorzen wpisujacych si¢ w kategori¢ chorob
rzadkich, ktorych leczenie w Polsce jest znaczaco utrudnione (podobny problem dotyczy idiopatycznego
wldknienia ptuc).

Zwracam si¢ z uprzejmg pro$ba o wskazanie, dlaczego jak dotad nie opracowano programu leczenia cho-
rob rzadkich oraz czy w najblizszym czasie zostang podjete dziatania w tym zakresie.
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