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MINISTER ZDROWIA

Wielce Szanowna Pani Minister

Z niepokojem odbieram kolejne doniesienia na temat sytuacji oséb chorych na
hemofilie, w szczegdlnosci dotyczace opieki zdrowotnej dla dzieci.

Kazdego roku u ok. 50 noworodkédw w Polsce diagnozuje si¢ hemofilie.
Wiasciwe leczenie pozwolitoby tej grupie pacjentdw prowadzi¢ w przysztosci aktywne,
wolne od bdlu i kalectwa zycie. W krajach rozwinig¢tych, standardem postepowania z
chorymi na hemofili¢ jest profilaktyka pierwotna (podawanie chorym brakujacego
czynnika krzepnigcia co 2- 3 dni, niezaleznie od tego, czy wystepuja krwawienia) oraz
podawanie czynnikoéw rekombinowanych. Stosowanie profilaktyki pierwotnej pozwala
w duzej mierze unikna¢ widocznych zmian stawowych, ktérych konsekwencija jest
niesprawno$¢ i inwalidztwo. Natomiast rekombinowane czynniki krzepnigcia, bedace
efektem inzynierii genetycznej, daja peilna gwarancje bezpieczenstwa, eliminujac
zagrozenia zwiazane ze stosowaniem tradycyjnych preparatéw osoczopochodnych.

W opinii lekarzy specjalistow oraz pacjentdw - wyrazonej m.in. w czasie
konferencji pt. ,,Bezpieczne leczenie, skuteczna profilaktyka - europejski standard
postepowania” (Dom Dziennikarza, Warszawa dnia 17 kwietnia 2007 r.) oraz podczas
jednej z debat III Forum Rynku Zdrowia, dotyczacej mozliwosci i perspektyw leczenia
0séb cierpiacych w Polsce na hemofili¢ (dnia 24 - 25 pazdziernika 2007 r.) - Narodowy
Program Leczenia Hemofilii w Polsce nie gwarantuje skutecznej profilaktyki u dzieci i
dorostych cierpiacych na te chorobe oraz odbiega od standardow $wiatowych i
europejskich. Podstawowe problemy to brak dostepu do lekdw oraz niewystarczajace
srodki na profilaktyke, a takze utrudnienia w dostepie do diagnostyki i leczenia.



Wedtug wyliczen Narodowego Centrum Krwi, ,,wskaznik zaopatrzenia chorych
na hemofilie¢ (mierzony w jednostkach mig¢dzynarodowych na 1 mieszkanca kraju dla
czynnika krzepniecia VIII) w latach 2006 i 2007 wynosit odpowiednio 1,7 i 2,0". Gdy
tymczasem, w krajach tzw. nowej Unii $rednie zuzycie czynnikdw krzepnigcia wynosi
4, a krajach tzw. starej Unii - 6 IU/mieszkanca. ,Ilo$¢ czynnikdw Kkrzepnigcia
zakupywanych w ramach Narodowego Programu Leczenia Hemofilii na lata 2005 - 11
wystarcza tylko na dorazne leczenie krwawien". Ponadto, od lat kolejne ekipy rzadowe
nie potrafia skutecznie zadba¢ o to, aby nie byto przerw w wydawaniu lekéw,
zmuszajac chorych na hemofilic do podwdjnej walki - z sama choroba oraz o wtasciwe
leczenie.

Zapewnienie chorym bezpiecznych metod leczenia oraz niezbednego dostepu do
lekéw jest nie tylko wymogiem etycznym i prawnym, ale pozostaje rOwniez w zgodzie
z rachunkiem ekonomicznym (mozliwo$§¢ uchronienia przed zagrozeniami
wirusologicznymi i inwalidztwem a w nastgpstwie kosztownym leczeniem powiktan,
operacjami, zaopatrzeniem medycznym, renta, odszkodowaniem). Wymaga to jednakze
kompleksowego spojrzenia na problem profilaktyki i leczenia hemofilii oraz nastgpstw
dziatan i1 zaniechan w tym zakresie, pozwalajacego na sformutowanie korzystnych
rozwiazan, zaréwno dla pacjentow, jak i dla budzetu panstwa. Konieczna wydaje si¢
koordynacja ocen i wnioskdw podmiotdéw uczestniczacych w tym zakresie. Zwazy¢
wypada, ze kto inny organizuje i ponosi koszty zakupu czynnikdow krzepnigcia (Minister
Zdrowia), kto inny zapewnia i finansuje leczenie powiktan (zwykle Narodowy Fundusz
Zdrowia), a jeszcze kto inny wyptaca renty inwalidzkie i odszkodowania (Zaktad
Ubezpieczen Spotecznych, skarb panstwa, organy zatozycielskie zakladéw opieki
zdrowotnej).

W zwiazku z powyzszym, na podstawie art. 13 ust. 1 pkt. 2 ustawy z dnia 15
lipca 1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (jt. Dz.U. z 2001 r. Nr 14, poz. 147 ze
zm.), zwracam si¢ do Pani Minister z uprzejma prosba o spowodowanie zbadania
omawianej sprawy i zajecie stanowiska. Zobowiazany bede¢ za przekazanie informacji
nt. dziatan Pani Minister w sprawie zapewnienia chorym na hemofili¢ bezpiecznego
leczenia i lekow rekombinowanych oraz wyeliminowania przerw w wydawaniu lekow.
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