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Ministerstwo Zdrowia

Szanowna Pani Minister,

zwracamy sie z prosbg o pilng interwencje w zwigzku z wyczerpaniem limitéw badarhs MRCP w Oérodku
Leczenia Choréb Rzadkich Watroby przy Klinice Hepatologii, Transplantologii i Charéb Wewnetrznych
UCK Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego — osrodku referencyjnym nalezgcym do Europejskiej
Sieci Referencyjnej ERN RARE-LIVER.

Do Stowarzyszenia PSCinfo regularnie zgtaszajg sie pacjenci z pierwotnym stwardniajgcym zapaleniem
drég zétciowych (PSC), ktérzy pomimo wskazan medycznych nie moga uzyskaé terminu badania MRCP.
Problem dotyczy réwniez oséb z pogarszajacymi si¢ wynikami badan, podejrzeniem dominujacych
zwezen drég idtciowych, nawracajgcymi zapaleniami drdég zéfciowych, podejrzeniem raka drog
z6tciowych i pecherzyka zétciowego oraz pacjentéw wymagajacych pilnej diagnostyki.

MRCP jest podstawowym badaniem wykorzystywanym do diagnostyki i monitorowania PSC,
rekomendowanym przez wytyczne EASL oraz Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii. Badanie
pozwala oceni¢ postep choroby, wykry¢ zwezenia wymagajace leczenia oraz zidentyfikowaé powiktania
mogace prowadzi¢ do niewydolnosci watroby. Szczegdlnie niepokojacy jest fakt, ze pacjenci z PSC
naleza do grupy wysokiego ryzyka rozwoju raka drdg z6tciowych. Aktualne wytyczne zalecajg regularny
nadzér obrazowy w kierunku tego nowotworu. Brak dostepu do MRCP oznacza w praktyce brak
mozliwosci realizacji tych zalecen oraz ryzyko opéZnionego rozpoznania nowotworu. Pacjenci nie moga
po prostu wykona¢ badania w dowolnym o$rodku. Interpretacja MRCP w PSC wymaga doswiadczenia
zespotéw specjalizujacych sie w chorobach drég iétciowych, dlatego chorzy kierowani sg do
wyspecjalizowanych osrodkéw referencyjnych.

W zwiazku z powyiszym prosze o:

1. Wyjasnienie przyczyn ograniczenia dostepnosci badarhn MRCP w referencyjnym oérodku leczenia
chorob rzadkich watroby.

2. Podjecie dziatart umozliwiajacych zwigkszenie liczby wykonywanych badan.

3. Zapewnienie pacjentom z PSC mozliwosci wykonywania MRCP zgodnie z obowiazujacymi
wytycznymi i wskazaniami medycznymi.

W naszej ocenie obecna sytuacja stwarza realne ryzyko op6Znienia rozpoznawania powiktan PSC, w tym
raka drég zétciowych, oraz ogranicza pacjentom dostep do $wiadczen zgodnych z aktualng wiedza
medyczng.

Z wyrazami szacunku

Malgorzata Talane?yk
Prezes Za;z
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