Oswiadczenie zlozone
przez senatora Adama Szejnfelda
w dniu 2 stycznia 2023 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Szanowny Panie Ministrze!

Sktadam oswiadczenie w sprawie planowanych zmian przepisow dotyczacych Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

Hemofilia to genetyczna choroba krwi zaliczana do grupy osoczowych skaz krwotocznych. Istota choroby
jest wrodzony brak lub niedobor czynnikow krzepnigcia krwi. Hemofilia to réwniez choroba dziedziczna,
ktora niestety towarzyszy chorym przez cate ich zycie. Jeden na 100 Polakéw ma mutacj¢ genetyczng
powodujaca zaburzenia krzepnigcia krwi. Schorzenia te dotykajg zatem 40—46 tysigcy osob.

Obecnie narodowy program leczenia chorych na hemofili¢ jest finansowany przez Ministerstwo Zdrowia.
Taka konstrukcja leczenia i zakupu oraz dostawy lekOw w ocenie zainteresowanych ma same zalety.
Chociazby dlatego, ze czynniki krzepnigcia krwi nie tylko sg bardzo sprawnie dostarczane potrzebujacym
W szpitalach, ale jest takze bardzo dobry do nich dostep indywidualny. System ten opiera si¢ rowniez na
zakupach na podstawie centralnych przetargéw, co pozwala uzyskiwac¢ stosunkowo korzystne ceny zakupu.

Z informacji medialnych oraz bezposrednio zainteresowanych wynika jednak, ze obecny system ma by¢
zmieniony. W zwigzku z tym chorzy i ich rodziny apelujg o to, aby nie dokonywa¢ zmian w narodowym
programie leczenia na hemofili¢. Obawiajg si¢ bowiem, Ze zmiany te moga znacznie pogorszy¢ sytuacje
chorych. Jak mozna si¢ dowiedzie¢, zadne zmiany omawianego programu oraz zasad jego finansowania nie
byly tez konsultowane ze s$rodowiskiem chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne ani ze
srodowiskiem ekspertow, co trudno zrozumiec.

Hemofilia jest choroba poddajaca si¢ leczeniu, co zapewnia mozliwos¢ funkcjonowania chorego
W spoteczenstwie, ale tylko wtedy, gdy zapewni si¢ chorym odpowiednie leczenie czynnikami krzepnigcia
krwi. Wszelkie zatem problemy z ciggloscig leczenia, w tym takze zmiany zasad funkcjonowania systemu,
moga w istotny sposob zagrozi¢ zyciu i zdrowiu czy bezpieczenstwu chorych.

Panie Ministrze, chciatbym w zwigzku z tym zapytaé, czy faktycznie planuje sie dokona¢ zmiany obecnie
dobrze prosperujacych rozwigzan, ktére od lat s3 optymalne z punktu widzenia budzetu oraz chwalone
i sprawdzone w praktyce. Jesli tak, to czym sie to motywuje oraz na czym bedg polegaly planowane zmiany?

Z powazaniem
Adam Szejnfeld



