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Stanistaw Karczewski

Marszatek Senatu

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na oswiadczenie senatorskie, ztozone 29 czerwca 2018 r. podczas
62. posiedzeniu Senatu przez Pana Senatora Andrzeja Wojtyte, w sprawie ,Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne”, uprzejmie

prosze o przyjecie ponizszego.

Projekt ,Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne”, ktéry ma by¢ realizowany poczawszy od 1 stycznia 2019 r. zostat
opracowany przez powotany, przez Dyrektora Narodowego Centrum Krwi w dniu 12
czerwca 2017 r., dedykowany do tego celu Zespét. W jego skiad wchodzg m.in.
przedstawiciele srodowiska lekarzy hematologéw oraz pacjentéw chorych na hemofilie.
Projekt programu stanowi niejako kontynuacje programéw polityki zdrowotnej Ministra
Zdrowia realizowanych w poprzednich edycjach, tj. w latach 2005-2011 i 2012-2018.

Na obecnym etapie, po uzyskaniu ustawowo wymaganej opinii Prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji dotyczacej projektu programu, projekt wraz z ww.
opinig zostatl przekazany Zespotowi. Minister Zdrowia oczekuje na opinie Zespotu
i propozycje dotyczace modyfikacji projektu programu wobec zgtoszonych uwag
i zastrzezen. Takie postepowanie jest uzasadnione, gdyz zgodnie z art. 48a ust. 12
ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
$rodkéw publicznych (Dz. U. z 2017 r. poz. 1938, z p6zn. zm.), w przypadku otrzymania
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warunkowo pozytywnej opinii, z mocy ustawy, nalezy wprowadzi¢ w projekcie programu
polityki zdr’owotnej zmiany zgodnie z ta opinig. Co wiecej w ustawie dookreslono, ze ma
to nastapi¢ przed rozpoczeciem wdrozenia, realizacji i finansowania programu polityki
zdrowotnej. Dlatego tez skierowanie ww. opinii do Zespofu, kiory opracowat projekt
programu, jest konieczne i nie powinno wzbudzaé¢ zaniepokojenia. Dodatkowo
nadmieni¢ nalezy, ze wsrad Czionkéw Zespotu sg réwniez przedstawiciele pacjentow,
wiec tym bardziej zasadne jest, aby to Zespét odniost sie w pierwszej kolejnosci do uwag
i zastrzezen sformutowanych przez Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji.

Jednocze$nie pragne zaznaczyé, ze otrzymanie opinii Prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji — nawet zawierajacej wnioski o dokonanie
modyfikacji czy korekt — jest cze$cig procesu tworzenia programu, ktéry ostatecznie ma

zostaé przyjety przez Ministra Zdrowia.

Odnoszac sie do wskazanego w tresci oSwiadczenia pozytywnej oceny obecnie
realizowanego programu przez pacjentéw i ekspertéw miedzynarodowych, zaznaczam,
Ze o ile ustanowiony w dotychczasowym programie spos6b dostepu do koncentratow
czynnikow krzepniecia jest rzeczywiscie chwalony przez pacjentéw, to pozostate
postanowienia programu, w tym utworzenie o$rodkéw leczenia hemofilii, byto i jest przez
nich krytykowane w zwigzku z niepelnym (w poréwnaniu z tekstem programu
i oczekiwaniami oraz ustanowionym wcze$niej harmonogramem) zrealizowaniem tego

zadania.

Odnoszac sie do poszczegéinych pytan, to jak wskazano powyzej, obecnie trwajg dalsze
prace nad projektem programu, ktéry docelowo ma by¢ realizowany w latach 2019-2023.
Jednoczesnie nalezy wskazac, iz na obecnym etapie nie mozna méwic o opéznieniach
w przyjeciu programu. Zgodnie z dyspozycja Ministra Zdrowia Zespoét opracowujacy
projekt programu miat go przekazaé, co tez uczynit, do 31 marca 2018 r., po czym
niezwlocznie bez ingerencji Ministerstwa Zdrowia w jego tres$¢ zostat przekazany celem
uzyskania | opinii. Ponownie pragne wskazaé, ze opinia Prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji zawierajgca nawet wnioski o dokonanie modyfikacji
czy korekt jest czeScig procesu tworzenia programu i nie moze byé traktowana jako
pewnego rodzaju ,przeszkoda” na drodze w przejeciu do realizacji i finansowania
programu polityki zdrowotnej. W zwigzku z powyzszym Minister Zdrowia nie dostrzega
opdOznien w procesie opracowywania projektu programu. Dodatkowo, Minister Zdrowia

wielokrotnie informowat, m.in. organizacje zrzeszajgce pacjentéw chorych na hemofilie,



Ze jest Swiadomy konieczno$ci zachowania cigglosci leczenia chorych na hemofilie
i pokrewne skazy krwotoczne oraz zdaje sobie sprawe z istoty utrzymania

nieprzerwanego dostepu do koncentratéw czynnikéw krzepniecia, ktére stanowig leki
ratujgce zdrowie i zycie.

Z powaZaniem
z upowaznienia Ministra Zdrowia
Stawomir Gadomski

Podsekretarz Stanu
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