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W imieniu Zarzadu Fundacji Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne zwracam sie do
Paistwa z uprzejmg prosba o pomoc w sprawie braku realizacji obietnic dotyczacych
skierowania dodatkowych $rodkéw na finansowanie potrzeb zdrowotnych dzieci zmagajgcych
si¢ z chorobami rzadkimi. W szczegélnoéci zwracam uwage na sytuacje dzieci chorych na
hemofilie i brak zapewnienia im dostepu do podskérnej profilaktyki krwawien oraz dtugo
dziatajgcych czynnikow krzepniecia.

Pod koniec ubiegtego roku w debacie publicznej wielokrotnie zwrécono uwage na
przeznaczenie dodatkowych $rodkdw na system opieki pediatrycznej. Dodatkowe 3 mid zt
miaty zostac¢ skierowane do Narodowego Funduszu Zdrowia z przeznaczeniem na onkologie
dziecigca, psychiatrie dziecieca, choroby rzadkie. Przyjelismy te deklaracje z nadzieja.
Srodowisko rodzicéw pacjentéw z hemofilia od dawna zabiega o zapewnienie dostepu do
podskérnej profilaktyki krwawien oraz dtugo dziatajagcych czynnikow krzepniecia u matych
pacjentow. To przetomowe, skuteczne i bezpieczne rozwigzania, ktore pozwolg naszym
pociechom unikna¢ intensywnego, ciezkiego leczenia.

Zakup nowoczesnej profilaktyki przekracza mozliwoéei finansowe rodzicéw.
Finansowanie tych technologii przez Narodowy Fundusz Zdrowia to nasza jedyna nadzieja.
Niestety, do dzisiaj decyzja w tej sprawie nie zostata podjeta. Czekamy od wielu miesiecy
i obawiamy sie, Ze po raz kolejny nasze dzieci nie otrzymajg leczenia, ktére jest dla nich
niezbedne. Na finansowanie moga liczy¢ dzieci z SMA, rzadkimi chorobami metabolicznymi
czy mukowiscydoza. Jestesmy przekonani, ze réwniez nasze dzieci zastugujg na dostep do
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terapii zgodnie z aktualnym stanem wiedzy medycznej i standardami obowigzujgcymi
w innych krajach Unii Europejskiej.

Bardzo prosimy Parstwa o interwencje w sprawie udostepnienia niewielkiej grupie
dzieci z ciezkg postaciag hemofilii bez inhibitoréw czynnika VIII dostepu do podskérnej
profilaktyki krwawien oraz do dtugo dziatajgcych czynnikéw. Decyzja w tej sprawie to dla nas

sprawa o fundamentalnym znaczeniu. Qd)
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Z wyrazami szacunku,

Ewelina Matuszak
Prezes Fundacji Sanguis
Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne
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