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wychodzi na ulice
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Przeciggajacy sie brak decyzji w sprawie leczenia biologicznego

tuszczyca

]

Beda manifestacje chorych na tuszczyce. — Wyjdziemy na ulice — zapowiadaja szefowie dwoch
najwiekszych stowarzyszen pacjentéw cierpigcych na te chorobe. — To wszystko przez przecig-
gajacy sie brak jakichkolwiek decyzji Ministerstwa Zdrowia w tej sprawie — komentuje
prof. Andrzej Kaszuba, konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii.

Ilu Polakéw choruje na tuszczyce, a ilu jest zdespe-
rowanych i bedzie protestowaé? Trudno tu o jednoznaczna
odpowiedz. Wedtug szacunkéw na te chorobe cierpi od
2 do 4 proc. populacji. W polskich warunkach przekta-
da sie to na ok. 800 tys. do 1,6 mln 0s6b. Réznica jest
tak duza, bo cze$¢ pacjentéw ma na tyle tagodng forme
choroby, ze nawet jej nie zauwaza. Mozna jednak przy-
jaé, ze ok. 800 tys. Polakéw ma problem z tuszczyca, ale
lwia cze$¢ tych przypadkéw to niewielkie zmiany, nie-
wymagajace powazniejszych nakladéw na leczenie. Pro-
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blem zaczyna sie w wypadku 150 tys. oséb, ktére cier-
pia na zaawansowang forme choroby. A dramat w wypad-
ku 1,5 tys. pacjentéw, dla ktérych brak dostepu do naj-
nowocze$niejszych terapii to zagrozenie zycia.

Dramat

Oczywiscie najciezej chorzy protestowac nie beda —
sa przykuci do t6zek, maja zajete powaznymi zmiana-
mi skérnymi znaczne powierzchnie ciata, zaatakowane
stawy. Takze w ich obronie chce wystapic reszta. Bo na
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rynku dostepne sa leki, ktére w zasadzie gwarantujg im
powr6t do zdrowia, czesto pracy, normalnej aktywno-
§ci. Na ich refundacje zgodzita sie Agencja Oceny Tech-
nologii Medycznych. Zgodnie z obliczeniami konsultanta
krajowego specjalny program terapeutyczny dla tych cho-
rych powinien obja¢ maksymalnie 1,5 tys. pacjentéw.
Opierajac sie na tych wyliczeniach, AOTM wyrazita swo-
ja pozytywna opini¢ co do refundacji. — I jak grom z jasne-
g0 nieba porazita nas wiadomost, ze zastrzezenia do tej decy-
277 zglosit NFZ — méwi prof. Andrzej Kaszuba. — My
wyliczylismy, ze program obejmie 1,5 tys. oséb i Polskg na nie-
go staé. NFZ wyliczyl, ze 4,5 tys. oséb i nie stal nas na pro-
gram. Zupetnie nie wiem, nikt nie wie, skgd NFZ wzigl te
4,5 tys. pacjentow. Najgorsze jest to, Ze te nievealistyczne wyli-
czenia staly si¢ podstaweg odmowy wdrozenia programu tera-
peutycznego — dodaje.

Od trzech miesiecy trwa wyjasnianie pomytki. Bez
skutku. — Chodzimy na spotkania, z ktirych nic nie wyni-
ka, sq tylko obietnice: zbadanmy, wyjasnimy, i potem nic — skar-
zy sie Wojciech Wilkowski, przewodniczacy Unii Sto-
warzyszefi Chorych na Luszczyce. — Piszg listy do
Ministerstwa Zdrowia, przedstawiam argumenty i wylicze-
nia. Klopor w tym, ze na listy nie dostaje zadnej odpowiedz:
— méwi prof. Kaszuba.

Protest

— Czujemy sig oszukiwant, lekcewazeni, zhywani. Jak diu-
g0 mozna zwodzic pustymi obietnicami? — pyta Wojciech
Wilkowski. — I dlatego planujemy protest, cheemy, by nasz
glos tez sig liczyl — wyjasnia. O protescie méwi tez Moni-
ka Kotlarz-Koza z Fundagji ,, Tak, mam tuszczyce”: — Do
sprawy leczenia biologicznego dolgczymy takze kolejng spra-
we — ewentualnego kavania lekarzy za wypisywanie nam lekow.
Preparaty stosowane w leczeniu tuszczycy to mate opa-
kowania, w stosunkowo niskiej cenie jednostkowej, bo
przy lzejszych nawrotach choroby rzeczywiscie uzywa sie
ich niewiele. I dlatego — by uniknaé marnowania sub-
stancji — producenci oferuja opakowania niewielkie.
— Jesli jednak nawrit jest cigzszy, tylko do jednego smarowania
trzeba uzyé na przyklad trzech matych tubek preparatu — tha-
maczy Monika Kotlarz-Koza. — I lekarze, ktorzy o tym wie-
dzq 1 wypisujq odpowiednio duzq liczbe matych opakowarn,
sq Straszeni karami za nieuzasadniong refundacje zbyt
duzej liczby preparatiw. Tak byc nie powinno — stwierdza.

Kiedy dojdzie do protestu? Jeszcze nie wiadomo. Naj-
bardziej prawdopodobny scenariusz jest taki, ze caly cigg dzia-
lan zacznie sig niebawem konferencig w Sejmie, a zakonczy
manifestacia chorych przed MZ w ostatnich dniach maja, praw-
dopodobnie 27.05 — czytamy na stronie luszczyca.org.pl.
Pewne jest jedno: przyczyng protestu jest milczenie Mini-
sterstwa Zdrowia. Wniosek o program lekowy dla naj-
ciezej chorych, zlozony wedtug nowych zasad, czeka na
rozpatrzenie juz trzeci miesiac bez odpowiedzi, a w Pol-
sce 0 leczeniu tuszczycy (choroby dotykajacej przynajmniej
co czterdziestego Polaka) mowy nie ma. — My przedsta-
wiamy argumenty, jestesmy gotowi do dyskusji merytorycznej,
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1) Najciezej chorzy protestowac
nie beda — s3 przykuci do tozek,
majg zajete powaznymi
zmianami skornymi
znaczne powierzchnie ciata,
zaatakowane stawy 1)

Profesor Andrzej Kaszuba:

My przedstawiamy argumenty,
jesteSmy gotowi do dyskusji
merytorycznej, chocby

o finansach, a ministerstwo
nie odpowiada. Jak mozna
dyskutowac z kims,

kto milczy? 1)

chochy o finansach, a ministerstwo nie odpowiada. Jak moz-
na dyskutowac z kims, kto milczy? — pointuje prof. Kaszu-
ba. Kiedy w koficu zostanie podjeta decyzja, aby pacjenci
mogli by¢ leczeni zgodnie z wielokrotnie sktadanymi
obietnicami, mozliwo$ciami wspétczesnej medycyny i ich
potrzebami? m
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