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W sprawie: poczucia bezpieczenstwa chorych na hemofilie i inne skazy krwotoczne
W hawigzaniu do prac nad projektem Narodowego Programu Leczenia
Hemofilii i Pokrewnych Skaz Krwotocznych na lata 2012-2018 /NPLH
i PSK 2012-2018/.

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne kierujac
sie dobrem chorych, wyraza swoje oburzenie i zniesmaczenie wypowiedziami
uczestnikow konferencji prasowej SLD w dniu 25.08.2011 r., budujacymi poczucie
niepewnosci i zagrozenia. Cyniczne upolitycznienie spraw dotyczacy leczenia chorych
na hemofilie i inne wrodzone skazy krwotoczne budzi nasz kategoryczny sprzeciw.

Powstanie nowej edycji NPLH i PSK 2012-2018 nie budzi w nas
najmniejszych obaw. Przedstawiciele stowarzyszen biorg udziat pracach Zespotu
powotanego Zarzadzeniem MZ z dnia 3 czerwca 2011. W trosce o wiasciwy ksztatt
ostatecznej wers;ji projektu programu MZ pochylito sie nad zgtoszonymi przez SCWSK
uwagami. Pierwszym jednak powodem skierowania do dalszych prac projektu byta
konieczno$¢ dostosowania projektu do wymogoéw okreSlonych w Zarzadzeniu MZ
z dnia 11 marca 2010 r. w sprawie powadzenia prac nad opracowaniem
i realizacjg programow zdrowotnych.

Skala probleméw jakie wymagajq rozwigzania jest ogromna. Obecnie
realizowany NPLH 2005-2011 w nazwie zawierajacy stowo ,leczenia” tak naprawde
dotyczy zaopatrzenia w leki. Problemu organizacji leczenia w skali kraju jeszcze nikt
do tej pory nie prébowat rozwigzac. Niewykorzystanie tworzonego projektu, nie
rozpoczecie procesu organizacji leczenia na europejskim poziomie to tak naprawde
odtozenie bardzo wielkiego problemu chorych na 7 lat.

Skale problemu obrazuje wypowiedz profesora, lekarza transfuzjologa klinicznego,
podczas konferencji po$wieconej poprawie organizacji leczenia w kwietniu 2008
/cytat z pamieci/:” ... mnie jako lekarza uczono, po pierwsze ratowac zycie. Musimy
w Polsce nauczy¢ sie ratowac zycie chorym na hemofilie i inne skazy krwotoczne.”
Pan Profesor miat na mysli system organizacji leczenia a nie kilka specjalistycznych
osrodkow.

Kolejne dramaty dotycza niewielkiej grupy chorych (ok. 70 o0sd6b),
dla ktérej do tej pory nie zdefiniowano petnych potrzeb w zakresie zabezpieczenia
w tzw. leki omijajgce. Ich organizm wytworzyt przeciwciata i niszczy podawany
czynnik VIII lub IX. Zalezy nam na tym, zeby w projekcie programu znalazio sie
ilosSciowe okreSlenie potrzeb w standardzie leczenia domowego tych chorych.
Unaoczni to dopiero skale problemu.

Tworzony NPLH i PSK 2012-2018 bedzie czwartg edycjq programow
zdrowotnych dla tej grupy pacjentéw. Pierwsza, pod nazwa: ,Program zaopatrzenia
chorych na hemofilie i inne wrodzone skazy krwotoczne w czynniki krzepniecia”
realizowana byfa od 2001 r. Mamy nadzieje, ze obecnie tworzona rozpocznie proces
rozwigzywania wyzej wymienionych problemow.



Obiektywnie oceniajgc zaopatrzenie w czynniki krzepniecia ustabilizowato
sie dopiero od 2008 r. w zwigzku ze znaczacym wzrostem naktaddéw finansowych
na realizacje NPLH 2005-2011, czesto przekraczajacych zaplanowane w programie
kwoty, nawet o 50 min zt rocznie (2008). W ciggu ostatnich czterech lat MZ zrobito
wiecej dla chorych na hemofilie anizeli wszystkie poprzednie ekipy razem wziete.

Na poparcie przytaczamy kilka danych statystycznych:

Rok: Plan programu: Realizacja:
2007 112.000.000 z 117.568.000 zt
2008 135.000.000 zt 188.741.000 z
2009 163.000.000 zt 197.715.000 z
2010 188.000.000 zt 192.041.000 zt
2011 210.000.000 zt

planowane $rodki na:

2012 210.000.000 z

2013 210.000.000 zt

Jeszcze jeden ze wskaznikdow - poziom zaopatrzenia w czynnik VIII w stosunku
do liczby mieszkancow:

Rok:

2004 1,61].
2007 2,1j.
2011 4,7 .

Ponad to w 2008 MZ wdrozyto Program profilaktyki dla dzieci i mtodziezy do lat 18,
rozszerzony o leki rekombinowane dla dzieci nowo zdiagnozowanych. Przed 2008 r.
nikt nawet nie prébowat opracowac programu profilaktyki.

Wiasnie na powyzszych faktach Stowarzyszenie Chorych na Wrodzone Skazy
Krwotoczne opiera zaufanie do Pani Minister Ewy Kopacz oraz zespotu i na tym tle
bardzo krytycznie ocenia wigczenie problemdw leczenia chorych na wrodzone skazy
krwotoczne do biezacej polityki w kampanii wyborczej przez uczestnikdw konferencji
prasowej w dniu 25.08.2011 r.
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