Oswiadczenie zlozone
przez senator Alicje Chybicka
na 63. posiedzeniu Senatu
w dniu 22 czerwca 2023 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Chciatabym poruszy¢ sprawe chorych na chorobe uktadows, czyli na toczen rumieniowaty uktadowy,
W Polsce. Jest to choroba o podtozu immunologicznym, jest to tak naprawdg autoimmunologiczny proces
zapalny wielu tkanek i narzadow.

Rumien w ksztatcie motyla na twarzy to najczesciej pierwszy objaw tej choroby. W Polsce wystepuje 40—
50 przypadkow na 100 tysiecy osob. Kobiety chorujg 10 razy czgséciej. Z objawow wstepnych to jest choroba
trudna do rozpoznania, a jej przebieg jest bardzo ciezki, utrudnia ona zycie i czgsto konczy si¢ $miercia.
Pierwsze objawy to jest nadwrazliwos$¢ na $wiatto stoneczne, owrzodzenia w jamie ustnej, zapalenie stawow,
zapalenie bton surowiczych osierdzia, zapalenie oplucnej, zmiany w nerkach z proteinurig wigcznie, zmiany
w ukladzie nerwowym, najczesciej sa to napady drgawek, zaburzenia psychiczne, zaburzenia
hematologiczne, takie jak niedokrwistos¢, leukopenia, trombocytopenia, a takze zaburzenia immunologiczne,
pojawia si¢ natywne DNA w surowicy, przeciwciala anty-Sm, antykoagulant toczniowy, co oznacza, ze
pacjent ma zaburzenia krzepnigcia, przeciwciata anty-Sm, czyli antyfosfolipidowe w klasie 19G i IgM,
przeciwciata przeciwjadrowe w mianie nie nizszym niz 1:80, najczesciej 1:160. Do rozpoznania choroby
potrzeba 4 sposrod 11 kryteriow.

Osoby, ktore zajmuja si¢ tag choroba w Polsce, bija na alarm, dlatego ze bardzo czgsto choroba konczy si¢
zle, poniewaz jest opoznione rozpoznanie, a leczenie nie jest nowoczesne. Poprawa rokowania w tej grupie
chorych wymaga statego ksztatcenia lekarzy réznych specjalnosci, w tym oprocz reumatologow takze lekarzy
rodzinnych, dermatologdéw, nefrologow, neurologow, kardiologéw, hematologow, psychiatrow. Konieczne sg
zmiany systemowe, ktore poprawiag wczesna diagnostyke chorob z autoimmunizacji, poprawia system opieki
nad pacjentami z postawiong juz diagnoza i ich rodzinami oraz poprawig dostep do skutecznych terapii.

Szczegbdlowe zmiany systemowe niezbedne do poprawy rokowania dla tych chorych to:

— wprowadzenie $wiadczen wczesnej diagnostyki chorob reumatycznych, w tym chorob
Z autoimmunizacji, do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej;

— opracowanie programu kompleksowej opieki nad pacjentami z toczniem i ich rodzinami realizowanego
w specjalistycznych osrodkach reumatologicznych, ktorych nie jest za wiele w Polsce;

— rozszerzenie wskazan refundacyjnych dla lekow syntetycznych refundowanych w innych schorzeniach
w Polsce, tj. metotreksatu — posta¢ doustna, refundacja apteczna, takrolimusu — refundacja apteczna;

— objecie refundacjg lekéw syntetycznych nierefundowanych obechie w Polsce, tj. hydroksychlorochiny
— refundacja apteczna, woklosporyny — refundacja apteczna lub program lekowy;

— objecie refundacja lekéw biologicznych, ktore sa bardzo dobre w leczeniu tych choréb i nie majg tych
dziatan niepozadanych, jakie daja sterydy stosowane w pierwszej linii, tj. anifrolumabu — program lekowy,
belimumabu — program lekowy; niestety, kiedy koncza si¢ te programy, w Polsce chory zostaje bez leku
refundowanego i tak naprawde bez pomocy.

Wyszedt taki raport, w ktérym wszyscy profesorowie, ktorzy zajmujg si¢ tymi problemami, apelujg o to.
Mysle, ze apelowali wiclokrotnie do pana ministra, ale niewiele si¢ zmienito, a czesto pacjenci niestety
odchodzg z tego §wiata. My rowniez w ,,Przyladku” mieli$my takie dzieci, u ktérych bardzo dtugo to trwato
i zle si¢ skonczyto.
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