Oswiadczenie zlozone
przez senator Alicje Chybicka
na 62. posiedzeniu Senatu
w dniu 11 maja 2023 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Oswiadczenie jest efektem pisma, ktore przestali do mnie zrozpaczeni rodzice.

»W imieniu rodzicow dzieci leczonych hormonem wzrostu refundowanym przez Narodowy Fundusz
Zdrowia oraz dzieci, ktore znajdujg si¢ w procesie diagnostyki i moga potrzebowac leczenia w przysztosci,
chciatabym prosi¢ pania o wsparcie i pomoc w zapewnieniu naszym dzieciom kontynuacji leczenia.
Z niepokojem obserwujemy, ze kolejne przetargi na hormon wzrostu nie zostaja rozstrzygnigte, a osrodki
leczenia zaczynajg wydawaé ograniczone zapasy leku. Leczenie hormonem wzrostu trwa zwykle kilka lat,
hormon podawany jest codziennie w postaci iniekcji, konieczne sg regularne kontrole i badania. W leczenie
nasze dzieci i my, rodzice, wktadamy ogrom pracy, zaangazowania, czasu, czgsto bolu, strachu i wyrzeczen.
Boimy si¢, ze obecna sytuacja moze prowadzi¢ do przerwania leczenia i zaprzepaszczenia catego wysitku,
jaki codziennie nasze dzieci i my wspolnie podejmujemy w walce o zdrowie. Jesli potrzebna jest petycja
z podpisami rodzicow albo wigcej szczegotow, to bardzo prosze o takg informacje, postaram si¢ zebra¢ dane,
ktorych potrzebowataby pani, aby nagtos$ni¢ nasza sprawe”.

Wiasnie czyni¢ to, Panie Ministrze, naglasniam sprawe i uprzejmie prosze pana ministra o odpowiedz,
dlaczego w tej chwili nie sg przeprowadzane przetargi, a leczenie hormonem wzrostu, czyli somatotroping,
kosztuje 2 tysiace zt w przypadku mniejszych dawek, a 5 tysiecy zt — wickszych dawek. Wigkszosci
rodzicow nie bedzie sta¢ na optacanie hormonu wzrostu, jesli te przetargi nie beda sprawnie przeprowadzane.
A chodzi o dzieci niskoroste z somatotropinowg niedoczynnoscia przysadki, niskoroste dzieci z przewlekla
niewydolnos$cig nerek, dzieci urodzone jako zbyt mate w stosunku do wieku cigzowego, a takze z zespolami
genetycznymi takimi jak zespot Pradera-Williego. Hormon wzrostu jest produkowany przez przedni plat
przysadki mozgowej. Niskorostos¢ to choroba bardzo rzadka, dotyczy ona 1 dziecka na 6-10 tysigcy
urodzen. Lek jest podawany podskornie, a zatem te dzieci, ktdre rozpoczety terapig, jak podkreslili rodzice,
wycierpiaty swoje. Nie wolno tej terapii przerywac.

Gorgco apeluj¢ do pana ministra o pilne przyjrzenie si¢ sprawie i odpowiedz. 1 przede wszystkim
zatatwienie tej sprawy.
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