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Szanowny Panie Ministrze!

Dziatajac w imieniu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza prosimy o niezwloczne
udzielenie pisemnej odpowiedzi na nasze wystapienia dotyczace rozwigzania podstawowych problemow

zwigzanych z leczeniem chorych na mukowiscydozg w Polsce.

Przypominamy, ze pismem z dnia 16-10-2008 r. L.dz. 3658, Towarzystwo zwrécito si¢ za Pana

posrednictwem do Ministerstwa Zdrowia z apelem o podjgcie dziatan w nastgpujacych sprawach:

1. zapewnienia chorym na mukowiscydoz¢ odpowiednich, izolacyjnych warunkow leczenia, zgodnych
ze $wiatowymi standardami leczenia tej choroby zawartymi w Europejskich Standardach Leczenia
Mukowiscydozy; majac $wiadomo$¢, ze zachowanie takich warunkéw w dzialajacych obecnie w
Polsce szpitalach jest niemozliwe, z uwagi na ograniczenia lokalowe, wskazaliSmy na mozliwos¢
stworzenia osrodka spetniajacego §wiatowe wymogi leczenia mukowiscydozy w ramach remontu

jednego z budynkoéw Oddziatu Terenowego Instytutu Gruzlicy 1 Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju;

2. stworzenia mozliwos$ci prowadzenia u chorych na mukowiscydoz¢ dozylnej antybiotykoterapii w

warunkach domowych;

3. wykonywania w Polsce przeszczepow ptuc u chorych na mukowiscydozg.


http://www.ptwm.org.pl/

Wskazane problemy byly nastgpnie przedmiotem spotkania w  dniu  21-10-2008
w Ministerstwie Zdrowia, w ktérym to spotkaniu uczestniczyt Pan oraz Pani Dorota Hedwig, Prezes
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, 1 Pani Alicja Rostocka, Wiceprezes tego
Towarzystwa. Podczas spotkania uzyskaliémy Pana zapewnienie, ze przedstawione przez nas sprawy
zostang wnikliwie zbadane 1 Towarzystwo otrzyma w ciagu najblizszego miesiaca pisemne stanowisko

Ministerstwa w tych kwestiach.

Pomimo braku zapowiedzianej odpowiedzi, skierowaliSmy do Ministerstwa w dniu 18-12-2008
pismo z deklaracja wspotfinansowania przez Towarzystwo prowadzonego remontu pawilonu VI na
terenie Instytutu Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju, w zakresie pozwalajacym na zapewnienie w
remontowanym budynku odpowiednich sal dla chorych na mukowiscydoze, czyli co najmniej 20-25

jednoosobowych pokoi wyposazonych w petny wezet sanitarny.

W dniu 05-04-2009 odbyto si¢ kolejne spotkanie w Ministerstwie Zdrowia, tym razem z udziatem
Pana Artura Fatka, Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia oraz
przedstawiciela srodowiska lekarzy zajmujacych si¢ leczeniem mukowiscydozy, Pana Prof. Jarostawa
Walkowiaka, Prezesa Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy, jak tez Pani Doroty Hedwig, Prezes
PTWM. Glownym tematem rozmoéw byl problem dramatycznych warunkéw leczenia chorych na
mukowiscydozg w Polsce jak i konieczno$¢ wdrozenia domowej antybiotykoterapii dozylnej. Poruszono
réwniez problem przeszczepéw pluc, z uwagi na wycofanie si¢ sponsorow pozyskanych przez
Towarzystwo, ktoérzy dotychczas charytatywnie finansowali przeszczepy polskich chorych,

przeprowadzane w Wiedniu (tacznie 12 chorych).

Jak wskazywaliSmy w naszych dotychczasowych wystapieniach, istnieje palaca potrzeba
dokonania zmian w warunkach oraz sposobie leczenia chorych na mukowiscydoz¢ w Polsce,
poniewaz z uwagi na brak nalezytych warunkow, polscy chorzy zZyja znaczaco krocej niz chorzy
na mukowiscydoz¢ w innych krajach europejskich. Réznica ta wynosi kilkanascie, a nawet
kilkadziesigt lat, co jest sytuacja niedopuszczalng dla kraju aspirujacego do miana Kkraju

europejskiego.

Podkreslamy przy tym, Ze rozwiazanie niektorych problemoéw nie jest bardzo skomplikowane -
wprowadzenie mozliwosci domowej antybiotykoterapii dozylnej nie tylko nie wiaze si¢ z zadnymi
dodatkowymi kosztami, ale wrgcz oznacza powazne oszczednosci dla stluzby zdrowia, co w dobie
obecnego kryzysu i problemow finansowych wielu szpitali jest réwniez bardzo istotne. Rownocze$nie
dla chorych na mukowiscydoze domowa antybiotykoterapia znaczaco polepszylaby warunki ich zycia, a

przede wszystkim zmniejszytaby ryzyko zakazenia, na jakie sa narazeni w czasie hospitalizacji.



Podobnie, realne wydaje si¢ stworzenie oddziatu leczenia chorych na mukowiscydoze
dysponujacego okoto 20-25 jednoosobowymi pokojami. Z pisemnej informacji Pana Joachima
Buchwalda, Dyrektora Oddziatu Instytutu Gruzlicy i Chorob Pluc w Rabce-Zdroju, jak tez ze stanu
zaawansowania prac remontowych budynku na terenie Instytutu GruZlicy i Choréb Pluc w Rabce-
Zdroju, wynika, ze zmiana planéw remontowych tego pawilonu nie jest juz obecnie mozliwa. Nie
wyklucza to jednak dobudowy dodatkowego skrzydta do tego budynku, w ktorym miescilyby si¢
wlasnie izolatki dla chorych na mukowiscydoze lub budowy odrebnego budynku potaczonego z
gléwnym budynkiem. Dobudowanie nowego skrzydta badZz budowa odrgbnego budynku potaczonego z
glownym budynkiem sa mozliwe technicznie, za$ fakt istnienia na terenie Instytutu calego zaplecza
leczniczego powoduje, ze koszty takiej budowy bylyby znaczaco nizsze niz koszty budowy
samodzielnego osrodka leczenia mukowiscydozy w innym miejscu. Ponownie podkreslamy, ze
Towarzystwo jest gotowe wspotfinansowaé taka inwestycje w znaczacym stopniu, zwlaszcza przy
uwzglednieniu faktu, ze w najblizszych miesiacach zaczna sptywaé $rodki z odpisow 1% podatku
dochodowego za 2008 r. Jest rowniez realnie mozliwe pozyskanie przez Instytut dodatkowych §rodkow

na taka budowe¢ z funduszy unijnych.

Sprawa wprowadzenia w Polsce przeszczepdéw pluc musi by¢ takze traktowana priorytetowo z
uwagi na fakt zamknigcia obecnie polskim chorym na mukowiscydozg realnego dostgpu do tej operacji,

ktora to operacja jest ostateczna szansa na dalsze zycie dla najci¢zej chorych.
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Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza wspoélpracuje z szeregiem innych organizacji
dziatajacych na rzecz chorych na mukowiscydozg, zaréwno migdzynarodowych, jak i krajowych. W
ramach tej wspotpracy dochodzi do wymiany do$wiadczen dotyczacych stosowanych w roznych
panstwach sposobow leczenia chorych mukowiscydozg¢ oraz innych form pomocy publicznej na rzecz
tych chorych. Jednym z gléwnych celow organizacji migedzynarodowych jest wyréwnywanie szans
chorych w poszczegdlnych krajach poprzez dazenie do ujednolicenia standardéw szeroko pojgtego

leczenia chorych.

O problemach polskich chorych na mukowiscydozg, ktore przedstawiliSmy w naszych
wczesniejszych wystapieniach oraz w tym pismie, informowali$my wielokrotnie srodowiska dziatajace
na rzecz chorych w czasie miedzynarodowych konferencji po§wigconych chorobie. Wskazane problemy
wzbudzity zaniepokojenie zwlaszcza ze strony Cystic Fibrosis Europe, europejskiej organizacji
dzialajacej na rzecz chorych na mukowiscydozg i skupiajacej wszystkie organizacje krajowe panstw
europejskich. W zwiazku z tym, Prezes wskazanej organizacji, Pani Karleen de Rijcke skierowata do
Ministerstwa Zdrowia pismo z apelem o interwencje wtadz Polski w kwestii rozwiazania wskazanych
powyzej podstawowych probleméw zwiazanych z leczeniem chorych na mukowiscydozg¢ w Polsce. W

odpowiedzi na to wystapienie, dziatajac w imieniu Ministerstwa Zdrowia, skierowal Pan do Pani



Karleen de Rijcke pismo z dnia 17 marca 2009 r. (znak: MZ-0ZJ-079-15725-6/DM/09) zawierajace
opis sytuacji polskich chorych, ktoéry jest niezgodny z istniejacym stanem rzeczy. Rownocze$nie
Ministerstwo nie ustosunkowalo si¢ w powotanym piSmie w zaden sposob do tych konkretnych
problemow, jakie w swoim wystapieniu poruszyta pani Prezes, 1 ktorych rozwigzania domaga si¢ nasze
Towarzystwo. Pismo z dnia 17 marca br. zostalo przestane przez Pania Karleen de Rijcke do
wiadomosci Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza z prosba o wyjasnienie zawartych w nim
informacji w $wietle zglaszanych przez nas problemoéw polskich chorych (dla uniknigcia ewentualnych

watpliwosci kopig tego pisma zalaczamy do niniejszego wystapienia).

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza stoi na stanowisku, ze tre$¢ wskazanego pisma
Ministerstwva Zdrowia do Cystic Fibrosis Europe wymaga nie tylko wyjasnien w stosunku do tej
organizacji, ale przede wszystkim reakcji wobec Ministerstwa Zdrowia. Dlatego tez ponizej odnosimy
si¢ krotko do informacji podanych przez Pana w piSmie z dnia 17 marca br., ktéore mialy, jak
rozumiemy, przemawiac¢ za zasadno$cia twierdzenia, jakoby opieka zdrowotna nad polskimi chorymi na
mukowiscydoze nie odbiegata od europejskich standardow i nie istnialty zadne powazne problemy

wymagajace pilnych rozwiazan.

Jest prawda, ze szereg lekow dla chorych na mukowiscydoze wydawanych jest bezptatnie lub za
oplata ryczaltowa. Jednakze nawet w tym zakresie — cho¢ nie byt on objgty ani wystapieniem Cystic
Fibrosis Europe, ani Polskiego Towarzystwa z Mukowiscydoza - sytuacja polskich chorych nie
odpowiada sytuacji istniejacej w krajach Europy Zachodniej, poniewaz nadal szereg istotnych lekow dla
chorych na mukowiscydozg pozostaje petnoplatnych, np. Kreon, Ursofalk, Ursopol, Berodual,
Serewent, Flixotide, Mukofluid czy odzywki. Ponadto w ostatnim czasie pojawil si¢ problem z
podstawowym stosowanym w Polsce antybiotykiem zwalczajacym zakazenie bakteria Pseudomonas
aeruginosa, tj. Colistin TZF, poniewaz jego polski producent, Polfa Tarchomin, wstrzymal produkcje
leku. Wprawdzie po interwencjach ze strony samego producenta oraz Towarzystwa w dniu 2 czerwca
br. zostata wydana decyzja o czasowym dopuszczeniu do obrotu zagranicznego zamiennika leku, jednak
do dnia dzisiejszego nie wiadomo, na jakich finansowych zasadach lek ten bgdzie dostgpny dla chorych
na mukowiscydozg. Na marginesie wskazujemy, ze w sprawie dostgpnosci leku Colistin Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza wystosowato w dniu 29-05-2009 pismo interwencyjne do

Ministerstwa Zdrowia, ktore do dnia dzisiejszego pozostato bez jakiejkolwiek odpowiedzi.

Wskazany przez Pana Terapeutyczny Program Zdrowotny obejmujacy nieodplatne leczenie
wziewna tobramycyna, ogtoszony we wrzesniu 2008 r. i uruchomiony od 2009 r., jest ogromnym
krokiem naprzoéd w leczeniu mukowiscydozy w Polsce. Tobramycyna jest najnowszym antybiotykiem
stosowanym w leczeniu chorych na mukowiscydoz¢ w Stanach Zjednoczonych oraz krajach Europy
Zachodniej, do ktérego, w ramach refundacji, od blisko dziesigciu lat maja dostgp chorzy mieszkajacy
na ich terenie. Dotychczas w Polsce na kuracje¢ tym lekiem mialy szanse tylko pojedyncze osoby - albo

w ramach programéw badawczych albo dysponujace wysokimi $rodkami pieni¢znymi. Co wigcej,



nawet obecnie, po uruchomieniu wspomnianego w Pana pismie do Cystic Fibrosis Europe programu,
moze nim zosta¢ objetych tylko okoto 100 oséb w stosunku do okoto 600 chorych, ktérzy wymagaliby

leczenia wziewna tobramycyna.

Jezeli chodzi natomiast o problem izolacyjnego leczenia chorych na mukowiscydozg, zostat on
przedstawiony w pisSmie z dnia 13 marca br. w sposéb catkowicie niezgodny z rzeczywistoscia. Nie jest
bowiem prawda, jakoby wskazane w Pana pismie osrodki w Lodzi, Warszawie, Poznaniu czy Rabce-
Zdroju zapewnialy mozliwo$¢ izolacyjnego leczenia chorych na mukowiscydozg w potrzebnym
wymiarze. Jak podkreslaliSmy w piSmie z dnia 16-10-2008, oraz podczas spotkania z Panem w dniu 21-
10-2008, izolacyjne leczenie chorych na mukowiscydozg jest obecnie powszechnie przyjmowanym
standardem, czego potwierdzeniem jest tres¢ przestanych przez nas do Ministerstwa Europejskich
Standardow Leczenia Mukowiscydozy. Zasadnicze znaczenie ma przy tym fakt, ze taki sposob leczenia
szpitalnego winien by¢ zastosowany w przypadku znakomitej wigkszos$ci hospitalizowanych chorych, z
uwagi na powszechnie wyst¢pujace u nich zakazenia bardzo groznymi bakteriami (przede wszystkim
Pseudomonas aeruginosa, MRSA oraz bakterie z grupy Burkholderia). Zaden ze wskazanych w Pana
pismie do Pani Karleen de Rijcke o$rodkéw nie dysponuje odpowiednia ilo$cig izolatek dla chorych na
mukowiscydozg — w kazdym z tych szpitali znajduje si¢ jedynie jedna do dwoch takich izolatek,
tymczasem uwzgledniajac ilo§¢ chorych na mukowiscydoze w Polsce, Polska winna zapewni¢ chorym
specjalistyczny osrodek dysponujacy przynajmniej okoto 20-25 izolatkami. Wskazujemy przy tym, ze
w Zarzadzie Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza znajduja si¢ rodzice chorych na
mukowiscydozg z terenu calej Polski. Z pelna zatem odpowiedzialno$cia mozemy stwierdzié, ze
warunki leczenia szpitalnego polskich chorych na mukowiscydoz¢ sa niecodpowiednie, razaco
odbiegajace od przyjmowanych obecnie §wiatowych standardow leczenia. Twierdzenia te opieramy na
wlasnym doswiadczeniu wielokrotnych hospitalizacji polaczonych z ogromna obawa przez zakazeniem

naszych dzieci bardzo groznymi bakteriami.

Podobnie fatszujacy rzeczywistos$¢ charakter maja wyjasnienia zawarte w pismie do Cystic Fibrosis
Europe dotyczace kwestii przeszczepéw w Polsce. Z przedstawionych przez Pana w powolanym pismie
informacji wynika bowiem, ze w Polsce wykonuje si¢ przeszczepy pluc u chorych na mukowiscydoze,
podat Pan nawet, ze od 1999 r. wykonano 30 przeszczepdéw phuc i 8 przeszczepdéw serc i pluca. W
piSmie do Pani Karleen de Rijcke brakuje jednak zasadniczej informacji — otéz do dnia
dzisiejszego nie wykonano w Polsce ani jednego przeszczepu pluc u chorego na mukowiscydoze, co
wigcej, Panstwo Polskie nie sfinansowalo w zadnym zakresie ani jednego z 12 przeszczepow
przeprowadzonych u polskich chorych w klinice w Wiedniu. Brak podania tej informacji, przy
rownoczesnym obszernym omowieniu postepow w transplantologii pluc w Polsce, a zwlaszcza
wskazaniu, ze od 2009 r. zwigkszono wysokos¢ Swiadczen zwigzanych z przeszczepem pluc w
mukowiscydozie, moze by¢ ocenione jedynie jako proba celowego wprowadzenia w blad.
Szczegolne znaczenie ma przy tym fakt, ze informacje takie podano w oficjalnym wystapieniu

Polskiego Ministerstwa Zdrowia na arenie mi¢gdzynarodowe;j.



Jezeli chodzi o wskazany w Pana pismie do Cystic Fibrosis Europe program badan przesiewowych
noworodkow, przede wszystkim do dnia dzisiejszego nie objat on terenu calej Polski, co sprawia, ze
obecnie szansa na lepsze leczenie, a tym samym dluzsze zycie polskich dzieci chorych na

mukowiscydozg zalezy od tego, w jakim wojewodztwie si¢ urodzity.

Wreszcie niezrozumiate jest powolywanie si¢ w Pana piSmie z dnia 13 marca br. na projekt
rozbudowy 1 modernizacji Kliniki Bronchologii i Mukowiscydozy na terenie Instytytutu Gruzlicy i
Choréb Pluc w Rabce-Zdroju, jako przyktad dziatania na rzecz chorych na mukowiscydozg. Remont tej
Kliniki byt bowiem jednym z gtéwnych powodow wystapienia Towarzystwa do Ministerstwa Zdrowia z
uwagi na fakt, ze wedlug posiadanej przez nas wiedzy, ten zakrojony na szeroka skalg¢ i1 bardzo
kosztowny projekt nie uwzglednia powotanych wczes$niej wytycznych Europejskich Standardow
Leczenia Mukowiscydozy, czyli nie zapewnia odpowiedniej liczby izolatek dla chorych. Wobec tego
pojawia si¢ uzasadnione pytanie o celowos¢ finansowania tak kosztownej inwestycji, ktora juz po jej

zakonczeniu nie bedzie mogta by¢ uznana za nowoczesny osrodek leczenia.

Znamienne jest rowniez, ze w Pana odpowiedzi skierowanej do Cystic Fibrosis Europe brak
jakiegokolwiek stanowiska Ministerstwa Zdrowia w sprawie domowej antybiotykoterapii, ktorej brak w
Polsce jest rowniez jednym z podstawowych ograniczen, z jakimi borykaja sie¢ polscy chorzy na
mukowiscydozg. Ponownie podkreslamy, ze w naszej ocenie, rozwigzanie tego problemu wymaga
prostych dziatan, a réwnocze$nie wprowadzenie takiej terapii byloby bez watpienia potwierdzeniem
podjecia przez Ministerstwo konkretnych dziatan zmierzajacych do polepszenia jako$ci zycia polskich

chorych na mukowiscydozg.

Podsumowujac wszystkie przedstawione powyzej kwestie, wskazujemy, Ze niezrozumialy jest
brak jakiejkolwiek reakcji ze strony Ministerstwa Zdrowia na wystapienia Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza dotyczace problemow zwiazanych z opieka zdrowotna nad
chorymi na mukowiscydoz¢ w Polsce. Jeszcze wig¢ksze zdziwienie i oburzenie budzi fakt, ze
Ministerstwo udziela mi¢dzynarodowej organizacji dzialajacej na rzecz chorych na
mukowiscydoz¢ informacji co najmniej nierzetelnych, prowadzacych do tworzenia
nierzeczywistego obrazu sytuacji polskich chorych na mukowiscydoz¢. Wobec tego apelujemy do
Ministerstwa o zmiang takiego stanowiska i podjecie konstruktywnych dzialan zmierzajacych do
rzeczywistej poprawy warunkow leczenia i zycia polskich chorych na mukowiscydoze.
Oczekujemy zatem na pisemng odpowiedZ na nasze dotychczasowe wystapienia w terminie dwéch

tygodni od dnia otrzymania tego pisma.



Zalacznik:
Kopia pisma Pana Marka Twardowskiego, Podsekretarza Stanu Ministerstwa Zdrowia, do Pani

Karleen de Rijcke z dnia 17 marca 2009 r.

Do wiadomosci:
e Prezydent Rzeczypospolitej Polskiej — P. Lech Kaczynski,
e Premier Rzeczypospolitej Polskiej — P. Donald Tusk
e  Minister Zdrowia — P. Ewa Kopacz
e Przewodniczacy Sejmowej Komisji Zdrowia — P. Boleslaw Grzegorz Piecha
e Przewodniczacy Senackiej Komisji Zdrowia — P. Wladystaw Sidorowicz
e Prezes Cystic Fibrosis Europe — P. Karleen de Rijcke
e Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia — P. Jacek Paszkiewicz
e Prezes Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy — P. Jarostaw Walkowiak
e Prezes Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoz¢ MATIO — P. Pawel Wojtowicz
e Czlonkowie Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza — list opublikowany na stronie

internetowej www.ptwm.org.pl
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