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Zarzad Gléwny Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne
prosi Pana Ministra o spotkanie, ktdérego tematem bedzie zakres i kalendarium dziatan
dajacych gwarancje powstania w roku 2015, zgodnie z ,Narodowym Programem
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2012-2018",
wszystkich wojewoddzkich osrodkdéw leczenia hemofilii.

Panie Ministrze.

Diugo oczekiwany, kompleksowo opisujacy zagadnienia leczenia oraz
organizacji opieki nad chorymi ,Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie
i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2012-2018" zostat przyjety do realizacji przez
Panig Minister Ewe Kopacz we wrzesniu 2011 roku. Spetnia on oczekiwania naszego
Srodowiska, za co jesteSmy wdzieczni.

Niestety jak do tej pory peini on, jedynie role weksla gwarantujgcego
Srodki na zakup lekoéw, ktére od roku ordynujg do leczenia domowego lekarze
pierwszego kontaktu, w wiekszosci nie majacy specjalistycznej wiedzy o leczeniu
skutkdw hemofilii. Mielismy nadzieje, ze 20 lat jest okresem dostatecznie dtugim, zeby
leczenie tej grupy chorych oddaé w rece specjalistéw. Tak sie nie stato ! Zmieniono za
to termin powstania wojewddzkich osrodkéw leczenia hemofilii z 2013 na 2015 rok.
Nie odbieramy sygnatéw o dziataniach zmierzajgcych do dotrzymania tego terminu,
wrecz przeciwnie. Zatwierdzone ostatecznie przez Ministra Zdrowia (po uwagach

wniesionych skutecznie do projektu przez NFZ) ,Warunki szczegdtowe, jakie powinni spetnic¢
Swiadczeniodawcy przy udzielaniu swiadczeri gwarantowanych w trybie hospitalizacii i hospitalizacji

planowej” w zataczniku nr 3, ROZPORZADZENIA MINISTRA ZDROWIA z dnia 22 listopada 2013 r.
w sprawie Swiadczeri gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego, budzg nasz niepokdj o losy
referencyjnych osrodkéw leczenia. Niepokdj jest tym wiekszy, ze w uwagach do
projektu zgtoszonych w imieniu Grupy ds. Hemostazy Towarzystwa Hematologéw
i Transfuzjologdw pojawit sie dodatkowy — trzeci poziom referencyjny leczenia, a wiec
inna organizacja leczenia niz zatwierdzona w programie. Obawiamy sie, skoro sg takie
koncepcje, ze lepsze moze by¢ wrogiem dobrego.
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