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Uwagi do projektu opisu terapeutycznego progranrovzdtnego:
ZAPOBIEGANIE KRWAWIENIOM U DZIECI Z HEMOFILI A AIB

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwetedmrardzo pozytywnie ocenia
powstanie ww. projektu programu, ktéry po dwunastieshcach funkcjonowania w swym
pierwotnym ksztalcie zwiastuje dalszy, bardzo zaegzpostp w leczeniu dzieci i mtodziy
dotknictych hemofilp A i B. Przedmiotowy projekt, jest naszym zdanierarwpszym w historii
leczenia hemofilii A i B w Polsce, tdédompleksowoopisanym projektem programu leczenia.

Zastosowane w projekcie rozwania, takie jak:

- powotanie Zespotu Koordymgego ze szczegotowym zakresem zada

- powotanie centrow leczenia na poziomie regionamyokalnym,

- powstanie rejestru degnego w czasie rzeczywistym uptizviajacego dosip
do danych pacjenta, istotnych w procesie leczenia,

- okreslenie wymaga wobec swiadczeniodawcow udzielgych swiadczéh w ramach
programu,

- okreslenie zada i swiadczé regionalnych i lokalnyché&odkow leczenia,

- zwiazanie dostawcow koncentratow czynnikdw krzepisi odpowiedzialnécia
za pokrycie kosztow leczenia nowo powstatych irtbifdiw cz. VIl i X,

- nowe zasady dystrybucji koncentratéw z dogtde domu pacjenta,

spetniaj wielokrotnie wyraane przez stowarzyszenie oczekiwania chorych.shegteetni uznania
dla inicjatorow i autorow projektu oraz jednogaie wyrazamy nadzigj, ze w najbliszym czasie
bedzie maliwe powstanie tak kompleksowego pod walgm organizacyjnym programu leczenia
wrodzonych skaz krwotocznych.

Biorac po uwag zapowiedzi oraz w pewnym sensie ,prawa habyte'dbarprosimy
0 uwzgkdnienie w projekcie dwoch uwag:

1. rozpocgzcia stosowania lekdw rekombinowanych u dzieci jeezcnie leczonych
koncentratami oraz preparatami osoczopochodnymi,
/ gwarantowat to przgly przez Ministerstwo Zdrowia Narodowy Program iewmia
2005-2011, od roku 2010 /

2. zagwarantowania dzieciom zakwalifikowanym dalazenia vascuportu bezptatnego
osprztu specjalistycznego.



Zywimy nadzieg, ze po uwzgidnieniu zaproponowanych uzupeifie zostanie
on zatwierdzony i przyty do realizaciji.

Z wyrazami szacunku.

Prezes
Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone
Skazy Krwotoczne

Zbigniew Babiak
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