Oswiadczenie zlozone
przez senatora Waldemara Kraske
na 13. posiedzeniu Senatu
w dniu 18 marca 2016 r.

Os$wiadczenie skierowane do ministra zdrowia Konstantego Radziwilta

Szanowny Panie Ministrze!

Zwrocit si¢ do mnie pacjent, u ktorego w 2013 r. zdiagnozowano nocng napadowa hemoglobinurig.
Od tego czasu pacjent ten jest pod opieka Kliniki Hematologii, Onkologii i Choréb Wewnetrznych
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Przez caly czas zazywa leki sterydowe (enkorton).
Terapia sterydowa niestety nie pomaga — stan choroby stale si¢ poglebia. Wraz z biegnacym czasem
wzrasta czestotliwo§¢ hemolizy, a jej dlugos¢ niekiedy dochodzi do dwodch tygodni. Pacjent w tym
okresie narazony jest na wystepowanie zakrzepicy. Aby temu zapobiec, codziennie przyjmuje leki
przeciwzakrzepowe, niestety nie bez skutkow ubocznych. Dalsze leczenie sterydami jest
wyniszczajace dla organizmu. Jedyna terapig ratujaca zycie jest na chwile obecng w naszym kraju
przeszczep szpiku. Niestety, tutaj tez sa problemy — 0 ile potencjalni dawcy wyrazili che¢ oddania
szpiku, o tyle juz dwukrotnie jako dawcy zostali zdyskwalifikowani z przyczyn zdrowotnych.

Istnieje skuteczny lek catkowicie zatrzymujacy te chorobe. Jest nim ekulizumab wystepujacy pod
nazwa Soliris. Lek ma dobre opinie lekarzy i potwierdzona skuteczno$¢. Niestety bariera sa jego
olbrzymie koszty. Choroba pacjenta zalicza si¢ do ultrarzadkich, stad prawdopodobnie tak wysoka
cena leku. W sytuacji tego pacjenta zasadne byloby jego stosowanie do czasu wytypowania kolejnego
dawcy szpiku.

W zwiazku z powyzszym zwracam si¢ do Pana Ministra z prosba o pomoc. Czy istnieje mozliwos¢
refundacji leku o nazwie Soliris?

Z powazaniem
Waldemar Kraska



