Oswiadczenie zlozone
przez senatora Leszka Piechote
na 10. posiedzeniu Senatu
w dniu 12 lutego 2016 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Konstantego Radziwitta

Szanowny Panie Ministrze!

W zwiazku z licznymi prosbami pacjentéw zrzeszonych w Polskim Towarzystwie Wspierania Osob
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita” zwracam si¢ do Pana Ministra z pro$bg o zapoznanie si¢ z przed-
stawionymi ponizej problemami dzieci cierpigcych na nieswoiste zapalenie jelit (NZJ) w celu podjecia sto-
sownych dziatan.

Choroba ta ze wzgledu na swdj przebieg utrudnia pacjentom codzienne funkcjonowanie oraz niejedno-
krotnie pozbawia ich szans na kontynuacj¢ nauki, realizacje zawodowych planow i zyciowych pasji. Wsty-
dliwe objawy NZJ powoduja, ze §wiadomo$¢ spoteczna problemu jest znikoma. Poglebia to poczucie wyob-
cowania, osamotnienia i czesto prowadzi do depres;ji.

Wedhug informacji przedstawionej przez rodzicow matych pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna
nie istnieje obecnie skuteczna terapia, ktora mogtaby catkowicie wyleczy¢ chorobe ich dzieci, ale dzigki naj-
nowszym osiggnieciom medycyny w wiekszosci przypadkow mozna dobrze kontrolowac objawy choroby.
Leczenie metodami standardowymi nie w kazdym przypadku jest skuteczne ze wzgledu na wystepujace dzia-
tania niepozadane lub trudno$ci w zatrzymaniu dalszego postepowania choroby. Dla wielu pacjentow cierpig-
cych na nieswoiste zapalenie jelit nadzieja na mozliwie najdtuzsza remisjg¢, uniknigcie operacji i poprawe
komfortu zycia jest terapia biologiczna zmniejszajaca stan zapalny. Dzieki takim lekom chorzy moga zy¢
normalnie, funkcjonowa¢ w spoleczenstwie, pracowaé i rozwijac si¢. Jednak wedlug obecnych kryteridw
tylko cztowiek skrajnie wyczerpany chorobg ma szanse na leczenie tg metoda. Niewielu pacjentdw spelnia
takie wymagania, a ich stan jest na tyle ciezki, ze leczenie przynosi gorsze rezultaty, niz gdyby zostalo wia-
czone wczesnie;j.

W Polsce, w poréwnaniu do innych krajow europejskich, istniejg rozbieznosci dotyczace skali punktacji
PCDALI jako kryterium wtaczajacego pacjentow do okre§lonego programu leczenia NZJ. Obowiazujace
w Polsce 51 punktow w wymienionej skali oznacza stan krytyczny pacjenta. Zgodnie z informacjami przeka-
zanymi przez towarzystwo ,,J-elita” dla uzyskania oczekiwanego efektu leczenia lekarz powinien mie¢ moz-
liwo$¢ rozpoczgcia terapii na poziomie co najwyzej 41 punktow PCDAL

Istotny jest rowniez fakt, iz ministerialny program lekowy zaklada, ze finansowanie leczenia przez NFZ
mozliwe jest tylko przez rok. Skutki tej regulacji sa dotkliwe dla tych pacjentdéw, dla ktorych 12 miesiecy to
zdecydowanie zbyt krotki okres na uzyskanie i utrzymanie remisji. Kazda przerwa w terapii to kolejne cigz-
Kie zaostrzenie choroby.

Problemem jest takze kwestia braku programu dla dzieci chorujacych na wrzodziejace zapalenie jelita
grubego (nawet w tak okrojonej wers;ji jak dla dorostych). W Polsce nie istnieje zaden program lekowy dla
dzieci chorujacych na wrzodziejace zapalenie jelita grubego. U dorostych pacjentow terapia biologiczna jest
ograniczona do trzech dawek i jest podawana w cigzkim stanie klinicznym pacjenta.

W zwigzku z powyzszym zasadne bytoby rozwazanie kwestii ujednolicenia zasad refundacji terapii cho-
roby Les$niowskiego-Crohna i wrzodziejacego zapalenia jelita grubego.

W tym stanie rzeczy zwracam si¢ z zapytaniem, czy Pan Minister dostrzega trudna sytuacje dzieci
Z nieswoistymi zapaleniami jelit oraz jakie dzialania planuje podjac¢ celem rozwigzania przedstawionych pro-
blemow.

Z wyrazami szacunku
Leszek Piechota



