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Szanowna Pani
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Szanowna Pani Minister,

ChcielibySmy wyrazi¢ serdeczne podziekowanie za wprowadzenie Narodowego Programu Leczenia
Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2024-2028. Program doskonale wpisuje si¢ w potrzeby
tej grupy chorych, zapewniajac tak wazna w tej chorobie ciggtos¢ leczenia i dostep do odpowiednich iloéci lekéw
niezbednych do skutecznego leczenia.

Hemofilia to choroba o trudnym do przewidzenia przebiegu. Nie sposéb w ramach programu lekowego
zaplanowac ilosci lekéw, ktére trzeba uwzgledni¢, gdyz nie jest mozliwe, by przewidzie¢ ilos¢ i ciezkosé krwa-
wien. W wyniku powaznego krwawienia, wypadku czy operacji chory moze wymagaé w trybie pilnym ilosci
czynnikow krzepniecia wiekszej nawet o kilka tysiecy procent.

Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne zapewnia staly dostep
do lekéw w catej Polsce. Pacjenci odbieraja leki do leczenia domowego (profilaktycznego i leczenia krwawien) w
Regionalnych Centrach Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa; w razie potrzeby jest tez mozliwe bezplatne dostar-
czenie lekow do kazdego szpitala w Polsce, w ktérym znajdzie si¢ pacjent z hemofilia, np. z powodu choroby
kardiologicznej, nowotworu czy koniecznosci wykonania innej powaznej operacji.

Leczenie realizowane w ramach Narodowego Programu jest nadzorowane przez Narodowe Centrum
Krwi, ktére dba o dostepnosé odpowiednich iloéci lekéw dla poszczegélnych skaz krwotocznych. Dzieki temu jest
mozliwe stworzenie warunkow, by chorzy mieli dostep do leczenia w kazdym szpitalu w Polsce, rGwniez w
sytuacjach naglych. Dzieki skutecznie prowadzonej dotychczasowej profilaktyce w ramach systemu leczenia cho-
rych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne pacjenci obecnie prowadza prawie normalne i w pelni produk-
tywne zycie.

Chcieliby$my rowniez podkresli¢, ze te pozytywne skutki dzialania Narodowego Programu nie bylyby
mozliwe, gdyby nie system przetargéw centralnych, ktéry zapewnia odpowiednie ilosci lekéw w calym kraju.

Niedawno mieliémy zaszczyt przyjaé w Polsce przedstawicieli Swiatowej Federacji ds. Hemofilii (WFH).
Jest to organizacja non-profit, ktéra dziala na rzecz poprawy jakosci zycia oséb chorych na hemofilie i inne po-
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krewne skazy krwotoczne. Zrzesza organizacje pacjentéw ze 147 krajow, jest oficjalng agenda WHO ds. skaz krwo-
tocznych. Wspiera postep w diagnozowaniu i leczeniu, wspélpracujac z rzadami w zakresie programéw dotycza-
cych pacjentéw cierpiacych na hemofilie i inne skazy krwotoczne. Nasi goécie z WFH z duzym uznaniem podkre-
slali, ze system przetargéw centralnych w Polsce jest bardzo dobrze zorganizowany. Zapewnia on chorym dosko-
naly dostep do lekéw, niezaleznie od miejsca zamieszkania, a takze jedne z najnizszych cen lekéw w Europie i
na $wiecie. Dzieki temu Polska moze kupic wiecej czynnikéw krzepniecia, co zapobiega powiklaniom choroby.
Pod wzgledem ilosci kupowanych czynnikéw krzepniecia na jednego chorego jesteSmy w czoléwce krajow Eu-
ropy i $wiata. O takiej sytuacji jeszcze kilkanascie lat temu nie mogliémy nawet marzy¢.

(Ponizej slajd z prezentacji Declana Noone’a, Prezydenta Europejskiej Organizacji Chorych na Hemofilig, ktéry
obrazuje skutecznos¢ systemu przetargowego w obnizaniu cen lekéw i zapewnianiu pacjentom w Polsce bardzo
dobrego dostepu do lekéw).

Polish Treatment Use (2002-2019)
and Product Prices (2012-2020)

EHC+'

Zaopatrzenie w leki chorych na hemofilig i spadek cen w Polsce - slajd prezentowany podczas konferencji Europejskiej Organi-
zacji Chorych na Hemofilie (EHC)

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie zawsze wykazuje otwartos$¢ i gotowos¢ do wspotpracy w
sprawach zwigzanych z leczeniem oraz bezpieczeristwem oséb chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.
JesteSmy grupa pacjentow, ktérzy doskonale zdaja sobie sprawe, ze - pomimo tak sprawnie dzialajacego sys-
temu przetargowego - na czynniki krzepniecia wydawane sa bardzo duze srodki. Doceniamy funkcjonowanie
systemu oraz bardzo dobry dostep do lekéw i rozumiemy, ze dzigki temu rozwiazaniu Polska moze zapewni¢
nam skuteczne leczenie.

Chcieliby$my serdecznie podziekowa¢ Ministerstwu Zdrowia, Narodowemu Centrum
Krwi, lekarzom oraz wszystkim innym osobom, ktére przyczynily sie do poprawy leczenia i
wprowadzenia Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie na lata 2024-2028.
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- Sekretarz Stanu Pan Waldemar Kraska,
- Podsekretarz Stanu Pan Maciej Mitkowski,
- Zastepca dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Pan Mateusz Oczkowski,
- Dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami NFZ, Pani Iwona Kasprzak
- Przewodniczacy Rady do spraw Ochrony Zdrowia przy Prezydencie RP Pan Prof. Piotr Czauderna,
- konsultant krajowy ds. hematologii Prof. Ewa Lech-Maranda,
- Prof. dr hab. n. med. Tomasz Szczeparski,
- Prof. dr hab. med. Jan Styczynski,
- Grupa Hemostazy przy PTHiT,
- lekarze hematolodzy prowadzacy leczenie chorych na hemofilie w catej Polsce




