Warszawa, 1.10.2018

Sz. P. dr n. farm. Beata Rozbicka

Dyrektor Narodowego Centrum Krwi

ul. Miodowa 1, 00-080 Warszawa
Szanowna Pani Dyrektor,

dzigkujemy za przekazany nam w dniu 25.09.2018 projekt Narodowego Programu Leczenia
Hemofilii 2019-2023.

Z zaskoczeniem i zdumieniem przyjelisSmy fakt, iz po zakonczeniu prac Zespotu (czerwiec
2018) oraz dodatkowym spotkaniu, majacym na celu wprowadzenie poprawek natury
proceduralnej (22.08.2018), do tresci Programu wprowadzono szereg kolejnych, istotnych
zmian, bez konsultacji z cztonkami Zespotu. Niemniej jednak, dla dobra Pacjentow oraz majac
na uwadze koniecznos¢ pilnego zatwierdzenia Programu przez Ministra Zdrowa, aby
zapewnic ciggtos¢ opieki nad tg grupa chorych, akceptujemy wprowadzone poprawki z
jednym, bardzo istotnym zastrzezeniem: w kryteriach kwalifikacji do programu (tabela 11
na str. 29) ograniczono dostep do profilaktyki do chorych z hemofilig A i ciezka postaciag
choroby von Willebranda. Zamknie to mozliwos¢ wigczenia okresowej lub stafej profilaktyki
pacjentom z innymi postaciami choroby, np. typem 2 choroby von Willebranda, ktérzy majg
nawracajgce krwawienia np. z przewodu pokarmowego lub do stawow. Ponadto nie kazdy
pacjent chory na cigzkg posta¢ hemofilii lub choroby von Willebranda wymaga profilaktyki
(decydujgce znaczenie ma przebieg kliniczny skazy).

Whioskujemy o zmiane zapisu w kolumnie ,przeznaczenie lekéw” w pierwszym wierszu z
»dorostych chorych na cigzka lub umiarkowang o ciezkim przebiegu hemofilia A lub B” na
»dorostych chorych na hemofilig A lub B o ciezkim przebiegu klinicznym” oraz w wierszu
trzecim z ,profilaktyka u chorych na ciezka postac¢ choroby von Willebranda, niezaleznie od
wieku” na ,profilaktyka u chorych na chorobe von Willebranda o ciezkim przebiegu
klinicznym, niezaleinie od wieku”.

Prosimy takie o uzupetnienie zapisu: ,Zaleceniem do wystawienia zamdwienia na produkty
lecznicze przez lekarza z innego podmiotu leczniczego niz osrodek leczenia chorych na hemofilie i
pokrewne skazy krwotoczne do profilaktyki i leczenia domowego jest przedstawienie przez pacjenta
karty postgpowania” o nastepujace zdanie: "Jesli pacjent nie moze uzyskaé karty postepowania z
przyczyn obiektywnych, to kaidy lekarz ma mozliwos¢ wystawienia zapotrzebowania na
trzymiesieczna terapig”.

Wierzymy, ze w trosce o dobro pacjentéw nasz wniosek zostanie uwzgledniony. Jestesmy
przekonani, ze przyjecie NPLH na lata 2019-2023 spowoduje istotng poprawe jakosci opieki
nad chorymi na skazy krwotoczne i pozwoli na rozwigzanie istniejgcych problemoéw
organizacyjnych, zwtaszcza w zakresie braku osrodkéw leczenia hemofilii.

Z powazaniem,

prof. dr hab. Jerzy Windyga (Przewodniczacy Zespotu)
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Do wiadomosci:

- p. Sfawomir Gadomski, Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia

- pozostali cztonkowie Zespotu ds. aktualizacji NPLH

- prof. dr hab. Ewa Lech-Mararida, Konsultant Krajowy ds. hematologii

- prof. dr hab. Jan Styczyriski, Konsultant Krajowy ds. hematologii dzieciecej




