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w imieniu Zarzadu Fundacji Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne zwracam sig
do Pana z uprzejma prosbq o przedstawienie informacji w sprawie sposobu wykorzystania
zadeklarowanych przez Prezesa Rady Ministréw oraz Ministra Zdrowia dodatkowych 3 mid zt,

ktére trafia do Narodowego Funduszu Zdrowia na finansowanie leczenia pacjentéw
pediatrycznych.

Prezes Rady Ministréw Donald Tusk wskazal podczas procedowania ustawy
okotobudzetowej, ze w tym roku na finansowanie leczenia chordb rzadkich, onkologicznych
oraz psychicznych dla pacjentow pediatrycznych trafiy dodatkowe 3 mld zt. Te deklaracje
wielokrotnie publicznie wsparta Pani Minister Izabela Leszczyna, zapowiadajgc powotanie

zespotu, ktory podejmie decyzje w sprawie wydatkowania tych srodkéw.

W tym samym czasie dzieci zmagajgce sig z hemofilig oraz ich rodzice czekaja
na udostgpnienie podskdrnej profilaktyki krwawien u pacjentdw z cieika postacia hemofilii
typu A bez inhibitoréw czynnika VIl oraz dlugo dziatajgcych czynnikéw krzepniecia. Jest to
niewielka grupa chorych rocznie, ktérzy obecnie korzystajg z trudnego i intensywnego leczenia.
Podczas naszej ostatniej rozmowy w ubiegtym miesiacu wskazywalismy na zasadnosé
udostgpnienia do wspomnianych technologii dla tej grupy obywateli. Niestety, do dzisiaj nie
otrzymalismy informacji o planach resortu zdrowia w tej kwestii, jak rowniez nie znamy
uzasadnienia dla zwfoki w wydaniu pozytywne] decyzji we wspomniane] sprawie. Warto
wspomniec, ze eksperci wielokrotnie publicznie wskazywali na zasadnoéé tego kroku,
co pozwala uznac te decyzje za klinicznie uzasadnicna.

Nie ukrywam, ze nasze srodowisko uwainie $ledzi debate publiczng dotyczacq
finansowania ze srodkow publicznych terapii stosowanych w leczeniu choréb rzadkich.
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Szanowny Panie Ministrze, uprzejmie prosze o przedstawienie informacji o sposobach
spozytkowania dodatkowych $rodkow, ktore trafia do NFZ w ramach realizacji ustawy
okolobudzetowej. Jednoczesnie, jezeli resort zdrowia nie planuje zmian w zakresie
udostgpnienia podskérnej profilaktyki krwawien oraz dtugo dziatajacych czynnikdw
krzepnigcia u dzieci zmagajacych sie 2 hemofilig, prosze o podanie przyc/z&w takiej decyzji.

W razie potrzeby, pozostaje do dyspozycji. M \ L uQ
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Zwyrazami szacunku,

Ewelina Matuszak
Prezes Fundacji Sanguis
Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne

Do wiadomosci:

Mateusz Oczkowski, Zastepca Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji.
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