INFORMACJA

0 posiedzeniu Komisji Zdrowia
nr posiedzenia: 73

data posiedzenia: 26 czerwca 2018 r.

Porzadek posiedzenia:

1. Informacja na temat rzadkich chorob spichrzeniowych (choroba Fabry’ego, choroba
Gauchera, choroba Pompego).

Posiedzeniu przewodniczyt:
przewodniczacy komisji Waldemar Kraska.

W posiedzeniu uczestniczyli:

senatorowie czlonkowie komisji:

Leszek Czarnobaj, Tomasz Grodzki, Waldemar Kraska, Jozef Lyczak, Andrzej
Mioduszewski, Konstanty Radziwitt, Andrzej Stanistawek, Andrzej Wojtyla,

goscie, m.in.:

Ministerstwo Zdrowia:
podsekretarz stanu Zbigniew Krol ze wspotpracownikami,

Szpital Uniwersytecki w Krakowie:
dr hab. n. med. Stanistawa Bazan-Socha,
dr hab. n. med. Beata Kie¢-Wilk,

Szpital Specjalistyczny sw. Wojciecha w Krakowie:
prof. Jarostaw Stawek.

Ad 1.

Informacj¢ na temat rzadkich chorob spichrzeniowych przedstawili podsekretarz stanu
w Ministerstwie Zdrowia Zbigniew Krol oraz m.in. prof. Jarostaw Stawek, dr hab. n. med.
Stanistawa Bazan-Socha i dr hab. n. med. Beata Kie¢-Wilk.

Eksperci omoéwili aktualny stan opieki nad pacjentami z rzadkimi chorobami spichrzeniowymi
(choroba Fabry’ego, choroba Gauchera, choroba Pompego) oraz stan prac nad nowymi
programami lekowymi, oceng kosztéw leczenia. Jednoczesnie zaapelowali o szerszy dostep do
nowoczesnych terapii w leczeniu szeroko rozumianych chorob rzadkich.

Przewodniczacy komisji Waldemar Kraska podzigkowat gosciom za przedstawione uwagi.
Podkreslit, ze senacka Komisja Zdrowia wspiera wszelkie dziatania stuzace polepszeniu
sytuacji pacjentow w dostepie do refundacji w leczeniu chorob rzadkich.
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