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Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone

Skazy Krwotoczne

Juanonny Fanje Preseaie

W zwiazku z pismem z dnia 1 marca 2016 r., w sprawie leczenia hemofilii i realizacji
Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
na lata 2012-2018, jak réwniez w nawigzaniu do dotychczasowej korespondencii
kierowanej do Ministra Zdrowia w powyzszym zakresie, informujg, iz kwestie
poruszone w kierowanej przez Pana korespondencji, byly i sg przedmiotem
prowadzonych prac i analiz w zakresie dokonania ewentualnych zmian systemowych
zarowno w, jak rowniez w szerszym wymiarze.

W zwiazku z tym, Minister Zdrowia planuje powotanie Zespotu, ktorego zadaniem
bedzie przeanalizowanie mozliwosci dokonania odpowiednich zmian w zakresie
Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
na lata 2012-2018. Wéréd cztonkdéw tego Zespotu planowany jest udziat rowniez
przedstawiciela Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne. W ocenie
Ministra Zdrowia, konieczne jest przeprowadzenie szerokiej dyskusji dotyczacej

funkcjonowania ww. Programu.

Jedoczesnie, w zwiazku ze zblizajacym sie Swiatowym Dniem Chorych na Hemofilig,
zapraszam na spotkanie, ktérego tematem bedzie omoéwienie kwestii dotyczacych
leczenia hemofilii, w tym — w zakresie o$rodkow leczenia hemofilii.

Spotkanie zostato zaplanowane na dzien 6 kwietnia 2016 r., na godz. 10.00,

w siedzibie Ministerstwa Zdrowia przy ulicy Miodowej 15, w pokoju 125.
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Jednoczesnie, zwracam sie z prosba o potwierdzenie udziatu w ww. spotkaniu, do dnia
1 kwietnia 2016 r., przekazujgc stosowng informacje, wraz z listg osob delegowanych,
na adres t.kolodziejek@mz.gov.pl .
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