@%\Q_Omdl @\Qsjrwo

17-go kwietnia juz po raz dwudziesty stowarzyszenia skupiajace na
calym swiecie chorych na hemofilie organizuja spotkania z okazji
Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie. Jest to dzien niezwykle wazny
rowniez w naszym kraju, gdyz wykorzystujac wszystkie mozliwe media
mozemy zwiekszy¢é w spoteczenstwie wiedze na temat hemofilii oraz innych
skaz krwotocznych, a takze zwréci¢ uwage na problemy, z ktorymi na co
dzien borykaja sie chorzy. Swiadomos§¢ spoleczna w zakresie hemofilii jest
wcigz niewystarczajaca. Funkcjonuje wiele catkowicie blednych pogladow
dotyczacych etiologii choroby, jej dziedziczenia, a nawet takich, wediug
ktorych chorzy na hemofilic nie moga normalnie zy¢, ksztalci¢ sie czy
uczestniczyé w zyciu publicznym. Swiatowy Dzien Chorych na Hemofilie
jest okazja, aby zaprzeczy¢ tym anachronicznym pogladom, aby zrozumiec
problemy i otworzy¢ si¢ na potrzeby ludzi chorych na hemofilie. Osoby
cierpiace na ta chorobe moga funkcjonowaé¢ normalnie w spoteczenstwie,
tylko trzeba im w tym pomagac, trzeba im to umozliwic.

Chorzy na hemofilic i pokrewne skazy krwotoczne to grupa
szczegdlnie bliska Ministrowi Zdrowia. Staram sie dokladac¢ wszelkich
staran, by standard ich zycia byl coraz lepszy, a leczenie prowadzone na
$wiatowym poziomie. Najlepszym tego dowodem moze by¢ wprowadzenie w
2008 roku powszechnego programu pn.: ,Zapobieganie krwawieniom u
dzieci z hemofilia A i B”. Bylo to wielkie przedsiewziecie o unikalnym
charakterze w skali Swiatowej. Uwazam je za ogromny sukces, dzieki
ktéremu z leczenia profilaktycznego krwawien sroédstawowych skorzystata
wiekszos¢ pacjentéw w grupie wiekowej od urodzenia do 18 roku zycia.

Warto tu podkreslié, ze dzieki tej inicjatywie systematycznie zwigksza sie



takze zakres leczenia domowego, ktére jest najbardziej efektywna forma
opieki nad chorymi na hemofilie. Rozumiejac w petni, ze zdrowie chorych,
a takze komfort ich zycia, zalezy w gléwnej mierze od dostepu do
koncentratow czynnikoéw krzepniecia, w Polsce systematycznie zwigksza sie
wydatki budzetowe na zakup tej grupy lekow.

Mam pelng swiadomosé, ze bardzo duzo zostalo jeszcze do zrobienia.
Pragne zapewni¢, ze Ministerstwo Zdrowia dolozy wszelkich staran, aby w
znacznym stopniu zaspokoi¢ potrzeby osob chorych na hemofilie, a tym

samym zapewni¢ poprawe jakosci ich codziennego zycia.
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