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Wspotpraca srodowiska chorych na hemofili i inne skazy krwotoczne

w sprawie powotania organizacji ,, Stowarzyszenie Cbrych na Hemofilie RP ”

My, nizej podpisani: organizatorzy, skupieni wokébdowiska chorych na hemofili inne
skazy krwotoczne, pragniemy powétarganizagi pod nazw ,, Stowarzyszenie Chorych na
Hemofilic RP ”. Gtdwnym celem powotania Stowarzyszengdie realizowanie postulatéw
towarzysacych nam od kilkunastu lat, wysmych i zgtaszanych podczas zjazdow,
konferencji i spotka naszeggrodowiska.

Uznapc prawo wszystkic’h chorych, niezahee od rodzaju skazy krwotocznej, do vdavej -
zgodnej ze standardarSwiatowe] Organizacji Zdrowia opieki medyczngyvazamy, ze
priorytetowymi zadaniami Stowarzyszeniadiy

doprowadzenie do powstania ,, Narodowego faowg leczenia osoczowych skaz
krwotocznych”, w ramach ktérego zorganizowarmakontraktowana zostanie przez
Ministerstwo Zdrowia opieka specjalistycziza grodkami referencyjnymi oraz
osrodkami wojewodzkimi,

podgcie zdecydowanych dziataw celu zwgkszenia srodkébw na realizagj
.Programu zaopatrzenia chorych na hempifilinne skazy krwotoczne w czynniki
krzepn"qcia” do poziomu unmiwiajacego uzyskanie standardéw wyznaczonych

przez Swiatowa Organizagj Zdrowia, tj. 2j czynnika VIII na mieszkea kraju
i proporcjonalnie do wygpowania skazy innych czynnikow krzepeia,

- umieszczenie nastie czynnikbw krzeprcia finansowanych przez Ministerstwo

Zdrowia skutecznych koncentratow, odpowiednichalleeslonej skazy krwotocznej,

- niezwloczne dziatania m@e spowodowa oszacowanie kosztow weawego
leczenia chorych na hemaodilipowiktary inhibitorem odpowiednimi i skutecznymi
koncentratami czynnika Vlla,

- spowodowanie maiwosci leczenia chorych z inhibitorem koncentrataznynnika
Vila w przypadku braku skuteczéw innych preparatow.

Stowarzyszenialziala® bedzie w oparciu 0 przepisyprawa, m.in. ustawy z d. 07 kwietnia 1989 r. ,Prawo
0 stowarzyszeniachZapisy Statutunie moga zawier& zadnychograniczé podmiotowychco do cztonkostwa
zwyczajnegdak i ograniczé co do prawi obowiazkow cztonkdéwzwyczajnych ponadograniczeniavynikajace
z przepis6wustawy,Prawo o stowarzyszeniach”.

Dla zrealizowaniawyznaczonychceléw powotaneStowarzyszeniavspétdziatd bedzie z organamirzadowymi,
samoradowymi, placéwkami stuzby zdrowia oraz organizacjami pozaradowymi zajmupcymi Sig
problematyld opieki nad chorymi na osoczoweskazy krwotocznew kraju i zagrania w tym z osrodkami
referencyjnymi: Klinika Pediatrii Hematologii i Onkologii AM w Warszawie, Instytutem Hematologii
i Transfuzjologiiw WarszawieorazRegionalnymiCentramiKrwiodawstwai Krwiolecznictwa.
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