Oswiadczenie zlozone
przez senatora Jerzego Wcisle
na 47. posiedzeniu Senatu
w dniu 4 sierpnia 2022 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Szanowny Panie Ministrze!

Pragne do Pana zaapelowa¢ o wsparcie dla osob cierpiacych na rzadka i zagrazajaca zyciu chorobe, nocna
napadowa hemoglobinuri¢ (PNH). Jest to niezwykle rzadka choroba, na ktéra w Polsce cierpi obecnie nie
wigcej niz 70 osob. Jest ona niezwykle grozna, bo tworzy zakrzepy krwi, ktére to powodujg olbrzymi bol.
Zakrzepy te przemieszczaja si¢ m.in. do pluc czy mézgu, przez co osobie zmagajacej si¢ z PNH grozi $§mierc
lub znaczace pogorszenie zdrowia, prowadzace do niepetnosprawnosci. Choroba ta dotyka gtownie osoby
mlode i rozwija si¢ powoli. Bez odpowiedniej terapii przezywalnos¢ od wykrycia PNH wynosi zaledwie
5 lat.

Zwracam si¢ do Pana Ministra z apelem w imieniu wlasnym, ale przede wszystkim w imieniu ,,Jednych na
milion”, stowarzyszenia pacjentow z PNH. W obecnej sytuacji chorych, mozna powiedzie¢, podzielono na 2
grupy. Osobom przyjmujacym lek eculizumab przed 30 kwietnia 2021 r. przedtuzono terapi¢ refundowang do
konca kwietnia roku biezacego. Z kolei osoby nowo zdiagnozowane na skorzystanie z terapii refundowanej
przez panstwo nie maja szans. Jedyna zatwierdzona przez ministerstwo terapia, ktora umozliwia chorym
normalne funkcjonowanie i, co najwazniejsze, dtuzsze zycie, zostanie zakonczona przez Ministerstwo Zdro-
wia, a chorzy zostang pozostawieni sami sobie. Warto doda¢, ze juz rok temu pacjenci drzeli o swoj los, ale
wtedy dzigki dramatycznym apelom udato si¢ zapewni¢ dostep do leku do konca kwietnia 2022 r. w ramach
tzw. przepisow covidowych.

W zwigzku z tym prosz¢ Pana Ministra o odpowiedZ na ponizsze pytania:

1. Czy w najblizszym czasie zapadnie decyzja o refundacji terapii lekiem eculizumab dla chorych na
PNH?

2. Czy jest mozliwa ze strony Pana Ministra gwarancja refundacji terapii dla chorych na PNH, tak aby nie
musieli oni co roku drzeé¢ o swoj los?

3. Dlaczego Ministerstwo Zdrowia w grudniu 2021 r. zadecydowato o refundacji leku eculizumab dla cho-
rych na atypowy zespo6l hemolityczno-mocznicowy, a dla chorych na PNH juz nie?

Szanowny Panie Ministrze, chorzy na PNH i ich rodziny zyja w ciaglym strachu o swoj los. Decyzja
0 udostepnieniu leku wybranym, i to tylko do kwietnia 2022 r., jest niezrozumiala. Panstwo nie moze dzieli¢
pacjentow na lepszych i gorszych. W $wietle Konstytucji RP panstwo chroni zycie ludzkie do naturalnej
$mierci, a wigc prosze Pana Ministra o wsparcie, tak aby zycie tych 0sob nie zalezato od sp6Znionych decyzji
urzedniczych.

Z powazaniem
Jerzy Wcista



