PETYCJA

Do $rodowiska chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne w Polsce od pewnego czasu
docieraja nieoficjalne informacje o zmianie finansowania Narodowego Programu Leczenia
Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne, w ramach znowelizowanej ustawy
o $wiadczeniach. 30 wrze$nia br. te informacje pojawity si¢ w mediach.

Obecnie Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofili¢ jest finansowany przez
Ministerstwo Zdrowia. Dzigki temu na leczenie przeznacza si¢ wyodrgbniony i w pelni
przewidywalny budzet. Obawiamy si¢, ze po przeniesieniu finansowania do NFZ sytuacja
moglaby znaczaco si¢ pogorszy¢. Pragniemy podkresli¢, ze Zzadne zmiany finansowania nie
byly konsultowane ani z nami, ani ze §rodowiskiem ekspertow. Nie znamy szczeg6tow tego
rozwiazania; wiemy jednak, Ze nasze zdrowie 1 zycie zalezy od ciagtosci tego leczenia.

Wchodzimy w okres trudnos$ci finansowych wynikajacych z sytuacji geopolitycznej i toczacej
si¢ wojny w Ukrainie. Bardzo obawiamy si¢, ze zaproponowane rozwigzania, W przypadku
probleméw z finansowaniem ze strony NFZ, moglyby oznacza¢ dla naszej grupy chorych, brak
cigglos$ci leczenia, a wigc zagrozenie zdrowia oraz zycia.

Hemofilia jest choroba znakomicie poddajaca si¢ leczeniu. natomiast wszelkie problemy
z ciggloscia tego leczenia, w tym z jego finansowaniem, moga w istotny sposob zagrozi¢ zyciu,
zdrowiu 1 bezpieczenstwu chorych. Obecne rozwigzania dotyczace finansowania zapewniaja
nam stato$¢ w dostegpie do lekdw ratujacych nasze zycie.

Chory na hemofilie w przypadku naglego krwawienia, ktore wystgpuje samoistnie
1 niespodziewanie, nie moze czeka¢ na czynnik krzepnigcia. Musi otrzymac ten lek
niezwtocznie. Pozbawienie go dostepu do takiego leku mozna poréwnac¢ do pozbawienia ci¢zko
chorego na cukrzyce dostepu do insuliny. Krétko mowigc: moze to oznaczaé $Smierc.

Zwracamy si¢ z goracym apelem o odstapienie od rozwazanych zmian i pozostawienie
finansowania Narodowego Programu w ramach budzetu Ministerstwa Zdrowia.

W imieniu chorych ze skazami krwotocznymi apelujemy o zrozumienie faktu, ze na szali jest
zdrowie 1 zycie wszystkich chorych na hemofilie 1 pokrewne skazy krwotoczne.



