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1. Etapy programu polityki zdrowotnej i dziatania podejmowane w
ramach etapoéw

Zakup i dystrybucja koncentratow czynnikéw krzepniecia oraz desmopresyny

Zaopatrzenie w koncentraty czynnikéw krzepniecia, desmopresyne oraz nowo
zarejestrowane leki bedzie odbywato sie zgodnie z ustawg z dnia 29 stycznia 2004 r. -
Prawo zamdéwien publicznych (Dz. U. z 2015 r. poz. 2164, z pdzn. zm.). Zakup bedzie
dokonywany, przez NCK, za posrednictwem Zaktadu Zamowien Publicznych przy Ministrze
Zdrowia. Zakupione koncentraty czynnikdéw krzepniecia beda przekazywane przez NCK, na
podstawie stosownych umow, regionalnym centrom krwiodawstwa i krwiolecznictwa, ktore to
beda odpowiedzialne za przechowywanie, magazynowanie i wydawanie ich do leczenia
pacjentom, na podstawie imiennego zamowienia. Regionalne Centra zapewniajg wkasciwe
warunki do przechowywania, prowadzg ich nieodptatng dystrybucje do Osrodkéw Leczenia
Chorych na Hemofilie, klinik i oddziatébw szpitalnych, zapewniajgc catodobowy dostep do
nich chorym na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne. Wprowadzone zostang dostawy

domowe, w pierwszej kolejnosci dla pacjentow z dysfunkcjg narzadu ruchu.

Dodatkowo RCKiK bedg miaty mozliwos¢ tworzenia depozytow szpitalnych
koncentratow czynnikdw krzepniecia w szczegdélnosci w osrodkach leczenia hemofilii oraz w
podmiotach leczniczych posiadajgcych w strukturze szpitalne oddziaty ratunkowe. Tworzenie
depozytéw szpitalnych bedzie nastepowato poprzez zawarcie umowy pisemnej pomiedzy
RCKiK a szpitalem regulujgcej obowigzki stron, w tym miedzy innymi: zasady rotowania
koncentratow czynnikdéw krzepniecia w celu unikniecia ich przeterminowania. Kazda umowa
0 utworzeniu depozytu szpitalnego bedzie jawna wobec Ministra Zdrowia i NCK. Rada
Os$rodkow wskaze szpitalne oddzialy ratunkowe, w ktérych powinny by¢ utworzone depozyty
szpitalne ze wzgledu na odlegtos¢ od RCKiK i okresli ilosci lekow niezbedne do

zabezpieczenia na tych oddziatach.
Powotanie O$rodkéw Leczenia Chorych na Hemofilie
Zapewnienie kompleksowej opieki zdrowotnej nad pacjentami ze skazami krwotocznymi

wymienionymi w Programie, a takze efektywne wykorzystanie koncentratow czynnikdéw

krzepniecia jest mozliwe tylko poprzez stworzenie sieci specjalistycznych osrodkéw. Osrodki
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Leczenia Chorych na hemofilie zostana powotane przez Ministra Zdrowia. Zgodnie z
rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego, ktére reguluje warunki i wymagania dla
realizacji, w zalezno$ci od kwalifikacji personelu medycznego, dostepnosci do lekarzy
specjalistéw oraz do badan diagnostycznych osrodki udzielajgce $wiadczen pacjentom z
omawianej grupy zostang zakwalifikowane jako | poziom referencyjny oraz— Il poziom

referencyjny.

W kazdym wojewddztwie zostanie stworzony jeden osrodek dla dzieci oraz jeden o$rodek

dla dorostych.

Zadaniem OLChH jest zapewnienie diagnostyki skaz krwotocznych, realizacja i
monitorowanie leczenia domowego oraz regularna ocena stanu zdrowia chorych na skazy
krwotoczne (badania na obecnosc inhibitora, wirusologiczne, ocena internistyczna,
stomatologiczna). Osrodki musza takze zapewni¢ catodobowa mozliwos$¢ hospitalizacji w
stanach nagtych (powazne krwawienia i urazy), konsultacji w zakresie leczenia i diagnostyki
chorych ze skazami krwotocznymi, dostep do konsultacji specjalistycznych oraz operacji

chirurgicznych i ortopedycznych.

Zostang takze wytonione dwa Koordynujgce Osrodki Leczenia Chorych na Hemofilie
(KOLChH) - jeden dla dorostych (Instytut Hematologii i Transfuzjologii ul. | Gandhi 14 02-
776 Warszawa), drugi dla dzieci (Samodzielny Publiczny Dzieciecy Szpital Kliniczny w
Warszawie ul. Zwirki i Wigury 63A 02-091 Warszawa ). Dodatkowo do ich zadan bedzie
nalezeé diagnostyka i leczenie najtrudniejszych przypadkéw medycznych oraz udzielanie

konsultacji OLChH, a takze prowadzenie szkolenh dla personelu medycznego.

Utworzenie narodowego rejestru

Wspotprace pomiedzy osrodkami utatwi wspélny elektroniczny system ewidencji pacjentow

(rejestr narodowy), ktérego utworzenie jest kolejnym priorytetowym celem programu.

Dane z rejestru bedg wykorzystywane do planowania i alokacji zasobéw finansowych i
innych niezbednych do optymalnej realizacji Programu. Dostarczg one dokfadnych informaciji
na temat liczby pacjentow, ilosci i rodzaju wydawanych koncentratow czynnikéw krzepniecia,
rozmieszczenia geograficznego chorych oraz czestosci i rodzaju zdarzen niepozadanych.
Dane zgromadzone w rejestrze umozliwig w nagtych sytuacjach potwierdzenie rozpoznania
oraz pomogag ustali¢ optymalne leczenie. Powigzanie oSrodkéw wspolnym systemem

elektronicznym znacznie utatwi im wspétprace i przeptyw informaciji.



Rejestr bedzie miat forme aplikacji komputerowej. Rekordy rejestru sg wymienione w dalszej

czesci Programu.

Osrodki leczenia chorych na hemofilie bedg zobowigzane do zgtaszania: a) wszystkich nowo
rozpoznanych przypadkéw skaz krwotocznych (najlepiej w czasie rzeczywistym), b)
uzupetniania danych pacjentéw pozostajgcych pod ich opiekg oraz c) wszystkich przyczyn

zgonow pacjentéw pozostajgcych pod ich opieka.

Wszystkie RCKIiK bedg mie¢ obowigzek ewidencji pacjentéw, ktorym sg wydawane
koncentraty czynnikéw krzepniecia.

Wykaz rekordéw rejestru chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne

1. Imie, nazwisko, pesel

2. adres z kodem pocztowym (dodatkowo pole ‘wtasciwy rckik’)

3. skaza krwotoczna - rodzaj

4. skaza krwotoczna — ciezkosé

5. badania genetyczne

6. data rozpoznania

7. data wyleczenia

8. dane osrodka prowadzacego

9. obecnos¢ inhibitora

10. miano inhibitora (low responder/high responder)

11. data rozpoznania inhibitora

12. maksymalne miano inhibitora

13. aktualne miano inhibitora

14. data eliminaciji inhibitora

15. schemat leczenia (na zadanie /profilaktyka)



16. leczenie domowe

17. stosowane leczenie hemostatyczne

18. powikiania leczenia substytucyjnego

19. infekcja wirusem HCV

20. infekcja wirusem HBV

21. infekcja wirusem HiV

22. inne infekcje przenoszone drogg krwi

23. choroby wspdlistniejagce (w tym choroby nowotworowe, choroby uktadu sercowo-
naczyniowego m.in. ostry zespot wiehicowy i zawat serca, udar niedokrwienny mézgu,

migotanie przedsionkéw - nazwa, rok rozpoznania, stosowane leki)

24. przebyte operacje chirurgiczne

25. data zgonu

26. przyczyna zgonu

27. uwagi

Rejestr bedzie prowadzony z zachowaniem poufnosci danych, zgodnie z obowigzujgcymi w
naszym kraju przepisami. Utworzenie i prowadzenie rejestru bedzie finansowane ze Srodkéw

Programu.

Powotanie Rady Osrodkéw

Dziatanie o$rodkéw, funkcjonowanie rejestru, a takze realizacje Programu koordynowac
bedzie Rada Osrodkow. W skiad Rady Osrodkéw wejda przedstawiciele Osrodkow,
Narodowego Centrum Krwi, Ministerstwa Zdrowia oraz przedstawiciele organizaciji
pacjentow. Cztonkowie Rady bedg powotani przez Ministra Zdrowia na czas trwania

Programu.

Wprowadzenie strategii postepowania z chorymi na skazy krwotoczne w stanach
nagtych dla SOR, ZRM i IP



Priorytety w strategii postepowania z chorymi na skazy krwotoczne wymienione w

Programie w stanach nagtych.

.Stan nagtego zagrozenia zdrowotnego okreslony w Art. 3. pkt 8) Ustawy o Panstwowym
Ratownictwie Medycznym w przypadku chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne
wystepuje mimo braku widocznych objawow pogorszenia stanu zdrowia i wymaga
natychmiastowego leczenia koncentratami czynnikéw krzepniecia. Bez tej ratunkowej
pomocy medycznej nalezy przewidywa¢ w krotkim czasie pogorszenia stanu zdrowia,

skutkujacego powaznym uszkodzeniem funkcji zyciowych organizmu lub utraty zycia.

1. W sytuacjach krytycznych pacjentom z hemofilig i innymi skazami krwotocznymi
trzeba, dla ich wlasnego bezpieczernistwa, zapewni¢ natychmiastowy dostep do
leczenia oraz specjalistycznej opieki medycznej, za posrednictwem zespotéw
ratownictwa  medycznego/szpitalnych  oddziatbw  ratunkowych/izb  przyjec
(ZRM/SOR/IP) oraz wielu lekarzy specjalistow.

2. W razie wystgpienia urazu (zwlaszcza glowy) i/lub wystgpienia powiklan
krwotocznych, a w szczegoélnosci przed kazda procedura inwazyjng i operacyjna,
pacjent powinien jak najszybciej otrzymac¢ dozylnie koncentrat deficytowego czynnika

krzepniecia.

3. Koncentrat odpowiedniego czynnika krzepniecia musi by¢ podany na miejscu
zdarzenia przez personel medyczny z zasobéw whasnych chorego, a jezeli chory nie
posiada leku, to zespot ratownictwa medycznego (ZRM) powinien skontaktowaé sie z
SOR/IP, do ktérego zawieziony ma by¢ pacjent, w celu zapewnienia podania

koncentratu pacjentowi niezwtocznie po przewiezieniu go do SOR/I.

4. Przy braku koncentratu czynnika krzepniecia w Szpitalnym depozycie lekarz
petnigcy dyzur na SOR/IP niezwlocznie po otrzymaniu informacji od ZRM dokonuje

zamowienia koncentratu w RCKiK.

5. Po podaniu koncentratu niedoborowego czynnika, lekarz z ZRM/SOR/IP konsultuje

pacjenta z lekarzem z osrodka leczenia hemofilii.

6. Przeprowadzenie konsultacji z lekarzem z osrodka leczenia chorych na hemofilie jest
obowigzkowe przed kazdym zabiegiem diagnostycznym badz leczniczym
przebiegajacym z naruszeniem ciggtosci tkanek u pacjenta chorego na hemofilie i

inne wrodzone skazy krwotoczne.

UWAGA: Lekarz powinien zaméwic ilos¢ czynnika krzepniecia wystarczajgcga na co

najmniej pierwszg dawke lub podac preparat, ktéry pacjent posiada we wilasnych
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zasobach (leczeniu domowym) — w zaleznos$ci od tego, co moze uczyni¢ szybciej. W
stanie naglym rodzaj koncentratu i wielko$¢ pierwszej dawki nalezy ustali¢ w oparciu o
legitymacje chorego wydang przez OS$rodek Leczenia (pole ,zalecane leczenie w
przypadku krwawien zagrazajacych zyciu”), pisemne zalecenia Osrodka Leczenia (jezeli
pacjent takie posiada), na podstawie informacji zawartych w ksigzeczce leczenie
domowego, wydanej imiennie pacjentowi przez Os$rodek Leczenia albo na podstawie
ulotki dotaczonej do opakowania czynnika, ktory jest w posiadaniu pacjenta. W razie

braku dokumentacji nalezy skontaktowac sie z lekarzem z Osrodka Leczenia Hemofilii.

Prowadzenie  warsztatbw  naukowo-szkoleniowych dla kadry medycznej
zaangazowanej w leczenie chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne
Za organizacje i prowadzenia warsztatbw naukowo-szkoleniowych odpowiedzialny bedzie
os$rodek koordynujacy w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie .
Uczestnikami warsztatow moga byc¢ osoby, ktére:

- posiadaja dyplom ukonczenia studiow medycznych

- posiadajg aktualne prawo wykonywania zawodu

- sg pracownikami lub zamierzajg pracowac¢ w Osrodku Leczenia Hemofilii

- sa zainteresowane poszerzaniem swojej wiedzy i ksztalcenia sie w zakresie

diagnostyki i leczenia skaz krwotocznych.

Celem szkolenia jest wyksztatcenie kompetentnych osob (lekarzy, pielegniarek,
fizjoterapeutow, psychologow, diagnostéw laboratoryjnych) w zakresie wrodzonych i
nabytych zaburzen hemostazy, przygotowanych do pracy w Osrodku Leczenia Hemofilii i
realizacji zadan Osrodka. Warsztaty beda organizowane dla kazdej grupy zawodowej 1 raz
w roku. Rada O$rodkéw moze podja¢ decyzje o wprowadzeniu dodatkowych szkolen e-

learnigowych lub zastgpieniu warsztatow stacjonarnych programami elearningowymi.

2. Warunki realizacji programu polityki zdrowotnej dotyczace
personelu, wyposazenia i warunkéw lokalowych

Poszczegoélne zadania ,, Narodowego Programu Hemofilii na lata 2019-2023" beda
realizowane przez jednostki posiadajace doswiadczenie w realizacji poprzednich edycji
Programu: Narodowe Centrum Krwi, Regionalne Centra Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa
oraz powstale na bazie jednostek stuzby zdrowia o profilu hematologicznym Osrodki

Leczenia Chorych na Hemofilie.

Do zadan NCK bedzie nalezato:



a) zakup, za posrednictwem Zakladu Zamowienn Publicznych przy Ministrze Zdrowia,
koncentratow czynnikdw krzepniecia, desmopresyny oraz nowo zarejestrowanych lekow
dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, zgodnie z przepisami o
zamoéwieniach publicznych;

b) przygotowywanie rozdzielnikdw i przydziat zakupionych koncentratow czynnikow
krzepniecia, desmopresyny oraz nowo zarejestrowanych lekéw dla poszczegdlnych
wojewddztw,

c) zawarcie umow z RCKiK posiadajacymi doswiadczenie w realizacji ,Narodowego
Programu Leczenia Hemofili na lata 2005-2011", na przechowywanie, dystrybucje,
wydawanie  koncentratbw  czynnikbw  krzepniecia, desmopresyny i nowo
zarejestrowanych lekéw oraz zapewnienie utylizacji odpadéw medycznych powstatych w
zwigzku z leczeniem w warunkach domowych.

d) dokonywanie przesunie¢, w stosunku do przydzielonej puli lekéw dla poszczegdinych

wojewddztw, stosownie do zapotrzebowania na terenie catego kraju,

Regionalne Centra Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa beda odpowiedzialne za:

a) przechowywanie koncentratéw czynnikow krzepniecia, desmopresyny oraz nowo

zarejestrowanych lekow
b) dystrybucje koncentratéw czynnikéw krzepniecia i desmopresyny

C) ewidencije chorych, ktérzy otrzymujg koncentraty czynnikéw krzepniecia,
desmopresyne oraz nowo zarejestrowanych lekéw w formie aplikacji komputerowej
Kompleksowos$c¢ i ciagtos¢ Swiadczen udzielanych chorym na skazy krwotoczne zapewni

sie¢ Osrodkéw Leczenia Chorych na Hemofilie.

Osrodki Leczenia Chorych na Hemofilie (OLChH ):

Osrodki Leczenia Chorych na Hemofilie zostang utworzone na bazie jednostki stuzby
zdrowia o profilu hematologicznym, choréb wewnetrznych lub pediatrycznym. Zgodnie z
rozporzadzeniem Ministra Zdrowia zdnia 22 listopada 2013r w sprawie Swiadczen

gwarantowanych

Finansowanie $wiadczen w osrodkach bedzie sie odbywac¢ zgodnie z katalogiem grup JGP

(dla l'i Il poziomu referencyjnego) dedykowanym hemofilii i pokrewnym skazom krwotocznym



Wymagania (zgodne z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w
sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego) dla osrodkow |

poziomu referencyjnego
Zapewnienie realizacji badan:

1. diagnostyka skaz krwotocznych:

e badania przesiewowe ukfadu hemostazy w tym: APTT, czas protrombinowy,
test korekcji osoczem prawidtowym, czas trombinowy, pomiar liczby ptytek
krwi, aktywno$¢ czynnikéw krzepniecia VI, IX — w lokalizacji

e miano inhibitora czynnika VIII i IX (test Bethesda w modyfikacji Nijmegen) —
dostep

e aktywnos¢ czynnika von Willebranda - dostep

2. wirusologicznych:

e HCV (przeciwciata anty-HCV, RNA-HCV)

e HBV (antygen HBs, DNA-HBV)

e HIV (przeciwciata anty-HIV-1, anty-HIV-2,RNA-HIV)

— dostep

Organizacja udzielania Swiadczen:
1. zapewnienie wiasciwych warunkéw do przechowywania koncentratow czynnikéw
krzepniecia — chtodnia o temp. 2-8 °C oraz desmopresyny — chtodnia o temp. 2-8 °C,
2. zapewnienie warunkéw do podawania koncentratébw czynnikéw krzepniecia i
desmopresyny w lokalizaciji
3. dostep do leczenia
e chirurgicznego
e stomatologicznego
4. Zapewnienie ostony hemostatycznej przy zabiegach stomatologicznych i

chirurgicznych

Wymagania (zgodne z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w
sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego) dla osrodkéw 1l

poziomu referencyjnego .

Os$rodki Leczenia Chorych na Hemofilie 1l poziomu referencyjnego zostang utworzone na

bazie jednostki stuzby zdrowia o profilu hematologicznym (oddziat szpitalny / poradnia)



spetiajacej kryteria podane ponizej. Kierownikiem osrodka Il poziomu referencyjnego moze

byC specjalista w dziedzinie hematologii, onkologii i hematologii dzieciecej lub transfuzjologii.

Zapewnienie realizacji badan:

1. diagnostyka skaz krwotocznych:

badania przesiewowe ukladu hemostazy w tym: APTT, czas protrombinowy, test
korekcji osoczem prawidtowym, czas trombinowy, pomiar liczby ptytek krwi,
aktywnosci czynnikow krzepniecia VI, IX oraz miano inhibitora czynnika VIII i IX (test
Bethesda w modyfikacji Nijmegen)

diagnostyka niedoboréw pozostatych czynnikéw krzepniecia I-XIll, oznaczenie
stezenia antygenu i aktywnos$ci czynnika von Willebranda

diagnostyka zaburzen czynnosci ptytek krwi

- w lokalizaciji

2. wirusologicznych:

e HCV (przeciwciata anty-HCV, RNA-HCV)

e HBV (antygen HBs, DNA-HBV)

e HIV (przeciwciata anty-HIV-1, anty-HIV-2,RNA-HIV)
— dostep

Organizacja udzielania Swiadczen:

1.

o a

zapewnienie witasciwych warunkéw do przechowywania koncentratdw czynnikéw
krzepniecia — chtodnia o temp. 2-8 °C oraz desmopresyny — chtodnia o temp. 2-8 °C,
zapewnienie warunkow do podawania koncentratbw czynnikbw Kkrzepniecia
omijajgcych inhibitor i do wywotywania immunotolerancji (ITl) — w lokalizacji
zapewnienie kontynuacji leczenia w przypadku wystgpienia powiktan krwotocznych
udokumentowane zapewnienie konsultacji lekarza specjalisty w dziedzinie:

e ortopedii i traumatologii narzgdu ruchu

e choréb zakaznych

e genetyki klinicznej

e chirurgii ogolnej stomatologii

e poloznictwa i ginekologii
udokumentowane zapewnienie konsultacji osoby prowadzacej fizjoterapie
zapewnienie mozliwosci konsultacji hematologicznych z zakresu leczenia hemofilii i

pokrewnych skaz krwotocznych



7.
8.

udokumentowane zapewnienie kontynuacji rehabilitacji
zapewnienie leczenia:

e chirurgicznego

e stomatologicznego

e ortopedycznego

¢ ginekologiczno-potozniczego

- dostep

9.

10.

zapewnienie ostony hemostatycznej przy zabiegach chirurgicznych,
stomatologicznych, ortopedycznych, ginekologiczno-potozniczych i fizjoterapii
zapewnienie warunkéw do podawania koncentratdw czynnikbw krzepniecia i

desmopresyny

Dodatkowe zadania Osrodkéw Leczenia Chorych na Hemofili¢: (nie wymienione w

Rozporzadzeniu):

1.
2.

24 godzinny dyzur konsultacyjny

24 godzinna mozliwo$¢ hospitalizacji w razie wystgpienia powiktan krwotocznych
wymagajacych leczenia szpitalnego

24 godzinny dostep w lokalizacji do koncentratéw czynnikdw krzepniecia

kwalifikacja chorych do modutéw Programu

5. wydawanie kazdemu pacjentowi objetemu opiekg danego osrodka Karty

10.
11.
12.
13.

14.

Postepowania (wzo6r zamieszczony ponizej)

zapewnienie opieki psychologicznej,

realizacja i nadzor nad $Swiadczeniem ,leczenie w warunkach domowych”
koncentratami czynnikow krzepniecia,

rejestracja nowo rozpoznanych przypadkow skaz krwotocznych i wydawanie
dokumentéw potwierdzajacych rozpoznanie

ewidencja pacjentow na podlegtym terenie,

przeprowadzanie procesu immunotolerancji (ITI)

kwalifikacja i podawanie koncentratow czynnikéw omijajacych,

monitorowanie dziatan niepozadanych lekéw substytucyjnych na podlegtym terenie,
prowadzenie dziatalnosci naukowo-badawczej i szkoleniowo-dydaktycznej majacej na
celu state podnoszenie standardéw opieki nad chorymi na skazy krwotoczne
wspoOtpraca z pozostatymi OLChH, z , RCKIiK, NCK, lekarzami rodzinnymi i innymi
placéwkami medycznymi, do ktérych chorzy na skazy krwotoczne beda trafia¢ w

przypadku mniej skomplikowanych probleméw zdrowotnych
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15. sporzadzanie raz w roku raportu dla Rady Osrodkoéw

Osrodki Koordynujace (KOLChH - Instytut Hematologii i Transfuzjologii ul. | Gandhi 14 02-
775 Warszawa oraz Samodzielny Publiczny Dzieciecy Szpital Kliniczny w Warszawie ul.
Zwirki i Wigury 63A 02-091 Warszawa)

Wymagania jak dla osrodka Il poziomu referencyjnego, dodatkowo zapewnienie

dostepu do badan genetycznych identyfikujgcych mutacje sprawczg oraz
przejmowanie opieki nad pacjentami z problemami zdrowotnymi nie mozliwymi do

rozwigzania wOLChH.

Zadaniem osrodka koordynujgcego dla dorostych — IHIT w Warszawie bedzie
takze prowadzenie warsztatow naukowo-szkoleniowych w zakresie

diagnostyki i leczenia chorych na skazy krwotoczne.

KARTA POSTEPOWANIA

Dane o$rodka (nazwa, adres, telefony w godzinach pracy, telefon catodobowy - konsultacje):

Dane pacjenta (imie i nazwisko, PESEL, adres zamieszkania):

Rozpoznanie skazy krwotocznej (rodzaj, posta¢, obecnosc inhibitora):

Inne choroby, stosowane leki:

Aktualna masa ciata:
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Objawy / dolegliwosci pacjenta:

Aktualne leczenie (preparaty, schemat leczenia, zalecane dawki: profilaktyczne, do leczenia
niewielkich krwawien, do leczenia krwawien zagrazajacych zyciu):

Pozostate zalecenia:

Inne informacje:

Lekarz prowadzacy w osrodku leczenia hemofilii:

Daty aktualizacji karty:

Informacje ogodlne:

Niniejsza karta jest jednoczesnie zleceniem dozylnego podania koncentratu czynnika krzepniecia /
desmopresyny. Koncentrat czynnika krzepniecia / desmopresyne mozna podawaé¢ w kazidej
placéwce stuzby zdrowia, w tym w POZ oraz SOR, jak réwniez w warunkach domowych (bez
obecnosci lekarza).

Opédznienie podania koncentratu czynnika krzepniecia / desmopresyny moze spowodowac znaczny
uszczerbek na zdrowiu, a nawet zagrozenie Zycia. W przypadku pierwszych objawéw krwawienia
(np. bolesno$é, niewielki obrzek, uczucie rozpierania stawu) lub urazéw niosacych duze ryzyko

krwawienia (urazy gtowy, brzucha) nalezy jak najszybciej podaé koncentrat czynnika krzepniecia /
desmopresyne w odpowiedniej dawce, a dopiero potem rozpocza¢ niezbedne badania
diagnostyczne.

Pacjent objety leczeniem domowym posiada przy sobie lub w domu odpowiedni preparat. Nalezy
go uzy¢ w sytuacji krwawienia lub koniecznosci podania dawki profilaktycznej. Jezeli pacjent nie
posiada preparatu, nalezy pilnie zaméwi¢ go w regionalnym RCKiK (..... adres, telefon.....) za
posrednictwem systemu internetowego ,Czynnik na Ratunek” (https://csm-swd.nfz.gov.pl/cnr/).
Osrodek zamawiajacy nie ptaci za lek, jest on finansowany z budzetu Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofilie.
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ZASTRZEZENIA :

e Uktad graficzny karty nie jest wigzqcy.

e Posiadanie karty nie warunkuje dostepu pacjenta do leczenia, jest ona dokumentem
dodatkowym/pomocniczym w kontaktach pacjenta ze stuzq zdrowia.

e Karta powinna by¢ aktualizowana przez osrodek co najmniej raz na dwa lata oraz zawsze,
gdy ulegajq zmianie informacje w niej zawarte.

Rada Osrodkow

Realizatorem Programu bedzie takze Rada Os$rodkéw ztozona z przedstawicieli osrodkow
(po jednej osobie z kazdego osrodka), przedstawiciela stowarzyszenia pacjentow,

Ministerstwa Zdrowia oraz NCK.
Posiedzenia Rady Os$rodkéw beda sie odbywaty dwa razy w roku w siedzibie NCK,.
Zadania Rady Osrodkow:

harmonizacja wszystkich dziatan podejmowanych w Programie,

2. sprawowanie pieczy nad prawidtowym funkcjonowaniem krajowego rejestru chorych
na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, jego ewentualna modyfikacja i rozbudowa
opracowanie systemu dostaw domowych i wdrozenie dostaw domowych do 2013r
sporzadzanie rocznych raportéw z realizowanych dziatan w Programie, obejmujgcych
w szczegolnosci dane epidemiologiczne, rodzaj i liczbe wykorzystanych koncentratéw
czynnikbw krzepniecia (ewentualnie terapii innowacyjnych), analize danych
pochodzacych z ewidencji prowadzonej w ramach Programu.

5. koordynacja organizacji i prowadzenia warsztatéw naukowo-szkoleniowych dla kadry
medycznej zaangazowanej w leczenie chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne na terenie catej Polski,

6. coroczne okreslanie proporcji i rodzaju koncentratow czynnikédw krzepniecia oraz
terapii innowacyjnych niezbednych do zakupu dla chorych na skazy krwotoczne
wymienione w Programie, przy uwzglednieniu aktualnych danych medycznych i
doniesien naukowych oraz mozliwosci finansowych budzetu panstwa

7. modyfikacja Programu zwigzana z dokonujgcym sie postepem medycznym w
zakresie leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne

8. whnioskowanie do Ministra Zdrowia o wprowadzenie howo rejestrowanych lekéw

9. wydawanie decyzji o miejscu przechowywania oraz sposobie dystrybucji nowo
rejestrowanych lekéw stosowanych w leczeniu hemofilii nie bedacych koncentratami

czynnikéw krzepniecia
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