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Szanowny Pan
Konstanty Radziwilt

Minister Zdrowia
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00-952 Warszawa

Szanowny Panie Ministrze,

Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
na lata 2012-2018 byl przygotowany przez ekspertéw specjalizujacych si¢ w dziedzinie leczenia
hemofilii.

Pan Minister kilka tygodni temu powotal Zespoét ds. Aktualizacji Narodowego Programu.
Bardzo dobrze, jesli programy sa aktualizowane, jednak powinno to by¢ zawsze robione z korzyscia
dla pacjentéw i zgodnie z aktualng wiedza medyczna. Srodowisko pacjentow wielokrotnie zwracato sie
do Ministerstwa Zdrowia z postulatami, by Narodowy Program byl przede wszystkim realizowany,
poniewaz wcigz nie ma np. osrodkéw kompleksowego leczenia, ktére miaty powstac juz kilka lat temu.
Pacjenci wystepowali tez o stworzenie systemu ratownictwa chorych na hemofilie, by w razie wypadku
lekarz lub ratownik medyczny mieli obowigzek skontaktowac sie z odrodkiem leczenia hemofilii.
Dlatego srodowisko pacjentéw z duzymi nadziejami odnosito sie¢ do powstania Zespotu.

Niestety, wyglada na to, Ze przedmiotem prac powolanego Zespolu nie sa postulaty zglaszane
przez srodowisko pacjentéw. Zamiast tego Ministerstwo Zdrowia prébuje tworzy¢ modele leczenia
ciezkiej postaci hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych. Istnieje obawa, Ze te modele zostang potem
narzucone lekarzom, ktérzy nie beda mogli w indywidualny sposéb podchodzi¢ do pacjentéw.
Tymczasem hemofilia i pokrewne skazy krwotoczne u kazdego pacjenta maja inny przebieg. Choroby
te charakteryzuja sie samoistnymi krwawieniami, a ich przebieg jest calkowicie nieprzewidywalny.
Nie sposob przewidzied, jak duzo czynnika krzepniecia chorzy powinni przyjmowac. Jest to
niemozliwe zwlaszcza w takich krajach, jak Polska, gdzie wigekszos¢ pacjentéw, na skutek
niedostatecznego leczenia w przeszlosci, ma zaawansowane zmiany stawowe, gteboka artropatie
hemofilowa i przez to wiecej krwawien niz pacjenci w krajach zachodnich. Chorzy w Polsce powinni
mieé mozliwosé indywidualizacji leczenia, a przede wszystkim staly dostep do czynnikéw
krzepniecia, aby zapobiec krwawieniom, ktére moga spowodowacé trwate kalectwo, zagrozenie
zdrowia oraz zycia.

W ostatnim czasie ukazato si¢ kilka publikacji dotyczacych planowanych zmian w ustawie
refundacyjnej. Miedzy innymi artykut w ,Rzeczpospolitej”, ktérym napisano, ze do procedury
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refundacyjnej maja wejé¢ tez leki stosowane w hemofilii. Srodowisko pacjentéw obawia sie, ze
umieszczenie lekow na listach refundacyjnych spowoduje zmiane sposobu ich zakupow: zastapienie
centralnego zakupu mniejszymi transzami kupowanymi przez poszczegodlne szpitale, co w efekcie
spowoduje wzrost ceny lekéw i kupowanie ich w mniejszej ilosci, co obnizy ich dostepnos¢ dla
chorych.

Zgodnie z zaleceniami Swiatowej Organizacji Zdrowia i Swiatowej Federacji Hemofilii,
odpowiedzialnoé¢ za narodowy system opieki nad chorymi na hemofilie spoczywa na wtadzach
danego kraju. Dlatego podobnie jak w innych paristwach, w Polsce koncentraty czynnikéw krzepniecia
dla chorych na hemofili¢ i inne pokrewne skazy krwotoczne powinny by¢ finansowane z budzetu
centralnego i paristwo powinno zapewnic¢ dobra organizacje leczenia na terenie catego kraju. Nalezy tez
podkresli¢, ze koncentraty czynnikéw krzepniecia nie moga by¢ traktowane na réwni z innymi lekami,
poniewaz brak ciggloéci dostaw czynnikéw krzepniecia moze by¢ przyczyna trwatego kalectwa, a
nawet zagrazac zyciu chorych na hemofilie.

W zwiazku z powyzszym zwracam si¢ do Pana Ministra o:

1. przedstawienie szczeg6léw projektowanego rozwiazania zwiazanego z wejsciem lekéw na
hemofilie do procedur refundacyjnych, celem uspokojenia chorych oraz

2. odpowiedzi na nastepujace pytania:

2.1. Dlaczego Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, przygotowujac analizy
weryfikacyjne modeli leczenia dla Ministra Zdrowia, nie ocenila efektéw realizacji Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne? Dlaczego AOTMiT nie
przeprowadzila analiz odnoszacych sie do sytuacji polskich pacjentéw chorych na hemofilie, ktérzy
z racji niedostatecznego leczenia w przeszloSci maja powazna artropatie hemofilowa i znacznie
wiecej krwawien?

2.2. Jesli zakup koncentratéw krzepniecia zostanie objety procedura refundacyjng, to w jaki sposéb
zostanie zapewniona ciaglos$é leczenia i staly dostep do lekéw dla chorych na hemofilie i pokrewne
skazy krwotocznej?

2.3. W jaki sposob zostanie zapewniony dostep do lekéw na terenie calego kraju w sytuacjach
naglych?

2.4. Jak Ministerstwo Zdrowia chce dostosowaé modele leczenia do sytuacji pacjentéw z
Zaawansowana artropatia hemofilii i ciezkim przebiegiem choroby, ktorzy nie mieli leczenia
profilaktycznego?

2.5. Jak zostanie zapewnione leczenie chorym z inhibitorami czynnika krzepniecia?

2.6. Czy w sposob zorganizowany zostanie podjete leczenie chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne, ktérzy byli w przeszlosci zakazeni wirusem HCV?
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