RZECZPOSPOLITA POLSKA

Rzecznik Praw Pacjenta
Krystyna Barbara Kozfowska

RzPP-ZIP-430-56-2/DL/12 Warszawa, / 3 marca 2012 r.

Pan
Bartosz Arhlukowicz

Minister Zdrowia

J‘\/Q_,U/QJ ey ?«5& tkt,\'wq?gvc

Rzecznik Praw Pacjenta uprzejmie informuje, iz otrzymal prosbe Prezesa
Stowarzyszenia Chorych na (MPS) Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie w Gloskowie,
Pani Teresy Matulka, przekazang réwniez Panu Ministrowi, w sprawie umozliwienia terapii
domowej dla pacjentéw chorych na Mukopolisacharydozg typ 1 Hurler, MPS typ II Hunter,
MPS typ IV Maroteaux-Lamy, choroby Pompego i inne choroby lizosomalne.

Stowarzyszenie zwrocito sie z prosba o rozwazenie mozliwosci podawania dozylnego
preparatéw enzymatycznych w ramach enzymatyczne] terapii zastepczej poza placdwkami
lecznictwa zamknigtego. Koniecznosé cotygodniowego, w przypadku mukopolisacharydoz,
i co dwutygodniowego, w przypadku pozostalych choréb lizosomalnych wymaga
kazdorazowo przyjecia do oddzialu szpitalnego. W przypadku dzieci cigzej chorych jest to
ucigzliwe, tym bardziej, ze wiele dzieci dojezdza z innych miejscowosci niz jest leczonych.
Prezes Stowarzyszenia przekonuje, Ze leczenie enzymatyczne w warunkach domowych jest
realizowane z powodzeniem w wielu krajach Unii Europejskie;j.

Wobec powyzszego zwracam si¢ z prosba o przekazanie informacji na temat
mozliwosci modyfikacji terapeutycznych programoéw zdrowotnych finansowanych ze srodkéw
publicznych w zakresie ww. jednostek chorobowych pod katem prowadzenia leczenia

w ramach terapii domowej, zamiast lecznictwa szpitalnego.
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