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Sz. P. Donald Tusk

Prezes Rady Ministrow

w imieniu Zarzadu Fundacji Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne zwracam sie do
Pana z proshg o interwencje w sprawie braku realizacji obietnic dotyczacych skierowania
dodatkowych srodkéw na finansowanie potrzeb zdrowotnych dzieci zmagajgcych sie
z chorobami rzadkimi. W szczeg6lnosci zwracam uwage na brak zapewnienia dostepu matym
pacjentom walczacym z hemofilig do podskérnej profilaktyki krwawien.

W koricu ubiegtego roku w debacie publicznej wielokrotnie zwracat Pan uwage na
plany zwigkszenia srodkéw na system opieki pediatrycznej. Dodatkowe 3 mid zt miaty zostac
skierowane do Narodowego Funduszu Zdrowia z przeznaczeniem na onkologie dzieciecy,
psychiatrig dziecieca, choroby rzadkie. Zwracat wéwczas Pan uwage opinii publicznej, ze
Prezydent RP nie bedzie odrzucat ustawy, w ktérej taka kwota bedzie przeznaczona na dzieci
wymagajace leczenia®.

Pariskie stowa przyjeliSmy z nadzieja. Srodowisko rodzicéw pacjentéw z hemofilig od
dawna zabiega o zapewnienie dostepu do podskérnej profilaktyki krwawier oraz dtugo
dziatajacych czynnikéw krzepnigcia u matych pacjentéw. Grupa dzieci, ktéra mogtaby
skorzystac z takiego leczenia nie przekracza rocznie kilkudziesieciu oséb. Dla naszych pociech
to szansa na unikniecie intensywnego, ciezkiego leczenia.

Zakup nowoczesnej profilaktyki krwawieA u dzieci przekracza mozliwoéci finansowe
rodzicow. Finansowanie tej technologii przez Narodowy Fundusz Zdrowia to nasza jedyna
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-tusk-zabral-glos-

tel. 501 234 700
www.skazykrwotoczne.pl
KRS: 0001041805



.. L Fundacja Sanguis

c Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne

nadzieja. Niestety, do dzisiaj decyzja w tej sprawie nie zostata podjeta. Czekamy od wielu
miesigcy i obawiamy sig, ze po raz kolejny nasze dzieci nie otrzymajg leczenia, ktdre jest dla
nich niezbedne. Z podziwem patrzymy na dzieci z innymi chorobami rzadkimi, takimi jak SMA
czy mukowiscydoza, ktére majg dostep do nowoczesnych terapii zgodnie z aktualng wiedza
medyczn3. Liczymy na to, ze nasze dzieci wkrétce réwniez dostang taka szanse.

Opinie ekspertéw w sprawie zasadnosci udostepnienia profilaktyki dla naszych dzieci,
tj. podskodrnej profilaktyki krwawieni dla dzieci z ciezka postacig hemofilii A bez inhibitoréw
czynnika VIII oraz diugo dziatajacych czynnikéw krzepniecia podawanych dozylnie s3
jednoznaczne. W obu przypadkach to leczenie skuteczne i bezpieczne, zmniejszajgce
negatywne skutki suboptymalnego leczenia.

Apelujemy o przeznaczenie srodkéw na pomoc kilkudziesiecioosobowe] grupie dzieci
zmagajacych sig z hemofilia. Decyzja w tej sprawie jest dla nas, rodzicéw dzieci chorych na

hemofilie, wszystkim.
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Z wyrazami szacunku,
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Prezes Fundacji Sanguis
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