Departament
Réwnosci w Zdrowiu

Warszawa, 29 pazdziernika 2025

w o!powie!zi na petycje z dnia 3 pazdziernika 2025 r. dotyczaca mozliwosci wprowadzenia
badan przesiewowych noworodkéw w kierunku leukodystrofii Krabbego, uprzejmie
przekazuje ponizsze informacje.

Badania przesiewowe noworodkéw w Polsce sa prowadzone na podstawie programu
polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia pn. Rzadowy program badari przesiewowych
noworodkow na lata 2012 - 2026. Aktualnie wszystkie noworodki badane sg pod katem 30
choréb.

Réwnoczesnie, w 2025 roku do Programu wprowadzono finansowanie wykonania badan
probnych w kierunku 6 nowych choréb:

1. wrodzonego niedoboru odpornosci SCID (w tescie podwdjnym razem z bedacym

juz w Programie rdzeniowym zanikiem miesni SMA);

2. galaktozemii;

3. grupy 4 lizosomalnych choréb spichrzeniowych (choroby Pompe’go, Fabry’ego,
Gaucher’a oraz mukopolisacharydozy typu | MPS-I).

W przypadku pozytywnych wynikéw dziatan pilotazowych, w pierwszej kolejnosci
planowane jest rozszerzenie programu o wybrane lub wszystkie wyzej wymienione
choroby. Obecnie nie s3 prowadzone prace nad wprowadzeniem badan przesiewowych w
kierunku kolejnych choréb.

W przypadku dalszego rozszerzania panelu badan o nowe choroby konieczne jest
uprzednie przeprowadzenie analiz dostepnych metod i odczynnikéw oraz przeprowadzenie
badan pilotazowych. Istotne jest rowniez przyznanie dodatkowych srodkéw finansowych
najpierw na dziatania przygotowawcze, a nastepnie na objecie nowymi badaniami catej
populacji noworodkéw. Ponadto, kluczowa kwestig jest mozliwos¢ dalszego leczenia
zdiagnozowanych pacjentéw w ramach publicznego systemu opieki zdrowotnej. Aby
choroba mogta zostaé wtaczona do panelu badan przesiewowych musi by¢ spetniony ten
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warunek. Generalna zasada na $wiecie jest taka, ze badania przesiewowe wykonuje sie
wtedy, kiedy mozna zaproponowac pacjentowi skuteczna terapie. W Polsce nie istnieje
panstwowy program lekowy dla choroby Krabbego. a przeszczep krwiotwdrczych komorek
macierzystych nie jest refundowany przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Ponadto,
wprowadzenie nowych jednostek chorobowych do Programu podlega réwniez ocenie i
akceptacji Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Choroba Krabbego nie jest czescig zadnego krajowego, obowiazkowego panelu
przesiewowego w Europie - przesiew noworodkéw w kierunku choroby Krabbego
prowadzony jest wytacznie w ramach badan pilotazowych we Wtoszech.

Pragne jednak podkresli¢, ze Polska znajduje sie w czotéwece europejskich panstw pod
wzgledem liczby choréb wykrywanych w badaniach przesiewowych u noworodkéw.
Ministerstwo Zdrowia podziela stanowisko, ze badania przesiewowe sg kluczowym
elementem profilaktyki i sg niezbedne do jak najwczesniejszego wdrozenia skutecznego
leczenia, dlatego kwestia rozszerzania programu o kolejne choroby pozostaje otwarta w
dalszej perspektywie czasowe;j.

Z wyrazami szacunku
Dagmara Korbasinska-Chwedczuk
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