lll. CELE PROGRAMU POLITYKI ZDROWOTNEJ | MIERNIKI
EFEKTYWNOSCI JEGO REALIZACJI
1. Cel gtéwny

Celem Programu jest:

1. utworzenie sieci wyspecjalizowanych osrodkow medycznych oraz dwoch osrodkow
koordynujgcych, w ktérych chorzy na hemofilie i inne skazy krwotoczne zostang objeci

kompleksowg opiekg medyczna;

2. zapewnienie chorym na hemofilie i inne wymienione w Programie skazy krwotoczne

dostepu do leczenia farmakologicznego wedle najnowoczesniejszych standardow.
3. Cele szczegobtowe:

I. Utworzenie Osrodkéw Leczenia Chorych na Hemofilie (OLChH) (w kazdym wojewdédztwie
po jednym os$rodku dla dzieci i po jednym dla dorostych) oraz dwdéch osrodkéw
koordynujacych (dla dorostych - Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie ul. |
Gandhi 14 02-775 Warszawa, dla dzieci Samodzielny Publiczny Dzieciecy Szpital Kliniczny
w Warszawie ul. Zwirki i Wigury 63A 02-091 Warszawa) zapewniajgcych kompleksowa
opieke zdrowotng nad pacjentami ze skazami krwotocznymi wymienionymi w Programie, w
tym dostep do badan genetycznych, wykrywania nosicielstwa hemofilii i zorganizowanego

poradnictwa genetycznego.

Il. Zapewnienie powszechnej dostepnosci koncentratéw czynnikow krzepniecia chorym na
hemofilie, hemofilie powikiang inhibitorem, nabyta hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, w

tym:

a. upowszechnienie stosowania rekombinowanych koncentratow czynnikow
krzepniecia VIl i 1X, nie tylko u nowo narodzonych dzieci (tzw. PUPs - previously
untreated patients), ale u wszystkich pacjentéw z hemofilig A i B nie
eksponowanych uprzednio na koncentraty osoczopochodne oraz u chorych z
reakcjami uczuleniowymi po koncentratach osoczopochodnych

b. wprowadzanie koncentratéw czynnikow krzepniecia o przedtuzonym czasie

dziatania

c. objecie leczeniem domowym wszystkich chorych na skazy krwotoczne, ktérzy

majg do tego wskazania lekarskie

d. zapewnienie dostepu do dtugoterminowej profilaktyki krwawien:



- kontynuacja pierwotnej profilaktyki krwawienn u dzieci chorych na hemofilig Ai B
wigczonych do programu profilaktycznego NFZ ,,Zapobieganie krwawieniom u

dzieci chorych na hemofilie Ai B".

- upowszechnienie stosowania wtdrnej i trzeciorzedowej profilaktyki krwawien w
hemofilii A i B, w tym w hemofilii powiktanej inhibitorem, nabytej hemofilii, chorobie
von Willebranda oraz rzadziej wystepujacych skaz krwotocznych, zgodnie ze

wskazaniami lekarskimi.

e. zapewnienie dostepu do programu immunotoleranciji

- kontynuacja programu wywotania tolerancji immunologicznej (ITI) wobec czynnika
VIIIi IX u chorych objetych we wczes$niejszych latach oraz objecie programem ITI
wszystkie howorozpoznane przypadki hemofilii A i B powiktanej inhibitorem czynnika
VIl lub IX

f. zapewnienie dostepu do planowych operacji chirurgicznych i operacji chirurgicznych
ze wskazan naglych u pacjentéw ze skazami krwotocznymi  wymienionymi w

Programie
g. zapewnienie dostaw domowych koncentratéw czynnikéw krzepniecia

h. zapewnienie odpowiedniego osprzetu dla pacjentdw wymagajgcych centralnego

dostepu zylnego.

i. zapewnienie dostepu do innowacyjnych terapii, ktére beda wprowadzane do
lecznictwa w latach 2019-2023 | zastepowanie nimi koncentratéw

osoczopochodnych i/lub rekombinowanych czynnikéw krzepniecia.

lll. Utworzenie elektronicznego systemu (sieci) tgczacego Osrodki. Elektroniczny
system bedzie bazg danych demograficznych i medycznych. Dane zgromadzone w
bazie beda stuzy¢ stalemu ulepszaniu standardéw opieki nad pacjentami ze skazami

krwotocznymi.

IV. Powotanie przez MZ Rady Osrodkéw. Zadaniem Rady bedzie ksztattowanie
systemu opieki nad chorymi na wrodzone skazy krwotoczne poprzez opiniowanie
sposobu realizacji Programu oraz planowanie dalszych dzialan medyczno-

organizacyjnych w omawianym zakresie.

V. Optymalizacja postepowania z chorymi na skazy krwotoczne w stanach nagtych
dla SOR, ZRM i IP.



3.Mierniki efektywnosci realizacji programu polityki zdrowotnej

odpowiadajace celom tego programu

V1.

VII.

Wskazniki zaopatrzenia w koncentraty czynnikow krzepniecia w przeliczeniu
na 1 mieszkanca Polski.

Odsetek chorych leczonych koncentratami rekombinowanych czynnikéw
krzepniecia, koncentratami czynnikdw krzepniecia o przedtuzonym czasie
dziatania oraz innymi formami innowacyjnych terapii.

Odsetek pacjentow objetych diugoterminowa profilaktykg krwawien, okresowg
profilaktyka krwawien oraz pacjentéw leczonych wytgcznie wedtug zasady ,ha
Zgdanie”.

Tempo wprowadzania terapii innowacyjnych

Liczba powotanych i wigczonych do komputerowej sieci Osrodkow Leczenia
Chorych na Hemofilie (OLChH).

Dostepnos$¢ do wiarygodnych danych epidemiologicznych i demograficznych
dotyczacych chorych na skazy krwotoczne objete Programem.

Liczba i przyczyny zgonéw chorych objetych Programem.



