Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie pisze do Ministra Zdrowia w sprawie opublikowanego raportu
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,,R0zw0j terapii w leczeniu skaz krwotocznych” — to tytut raportu, w sprawie ktérego Polskie
Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢ zdecydowalo si¢ zainterweniowac¢ u Ministra Zdrowia. Ktore
elementy raportu budza sprzeciw?

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilig, w liScie skierowanym do Ministra Zdrowia Adama
Niedzielskiego, punktuje razace bledy w raporcie przygotowanym przez Modern Healthcare Institute 1
przy zaangazowaniu i wsparciu koncernéw farmaceutycznych. Zdaniem PSCNH, raport przedstawia
wybiorcze dane, co sprawia powazne wrazenie promowania niektorych grup kosztownych lekow.

Stowarzyszenie podkreslito rOwniez fakt, ze zaprezentowane w raporcie dane dotyczace Polski sg
niemiarodajne i nie zostaly oparte o zadne powazne Zrodia.

Zgodnie z informacjami przekazanymi przez wiceministra Stawomira Gadomskiego, przewidywane jest
utworzenie rejestru chorych na hemofilig, a takze docelowo powsta¢ ma system, ktory bedzie uwidaczniat
dane z roznych systemow funkcjonujacych w ochronie zdrowia. W ocenie Stowarzyszenia, do czasu
powstania rejestru 1 uzyskania kompleksowego obrazu rzeczywistosci, nalezatloby powstrzymac si¢ od
podejmowania istotnych decyzji, ktére moga mie¢ powazne skutki finansowe.

Jak wskazuje PSCHH, najwigksze zastrzezenia merytoryczne moga budzi¢ jednak zawarte w raporcie
proby wykazania za wszelka ceng wyzszosci programu lekowego nad Narodowym Programem Leczenia
Chorych na Hemofili¢. Jak wskazuje Stowarzyszenie, porOwnania czynione w raporcie sg nieadekwatne,
poniewaz programy te maja rozne zakresy dzialania, obejmuja tez r6zne rzadkie skazy krwotoczne.
Niezrozumienie zadan programow pokazuje niedostatek kompetencji w zakresie poruszanej problematyki
lub podejscia do poruszanego zagadnienia z zamiarem udowodnienia z gory przyjetej tezy. Autorzy listu
podkreslaja, ze Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofili¢ 1 Pokrewne Skazy Krwotoczne jest
jednym z najwigkszych osiagnie¢ systemu ochrony zdrowia. Tymczasem wiele sposrod zmian
proponowanych w raporcie moze narazi¢ chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne na brak
stabilnosci 1 ciagtosci leczenia, a wigc zagrazaé zdrowiu 1 Zyciu pacjentow.

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢ zgadza si¢ co do tego, ze raport przedstawia niewatpliwie
stuszne postulaty, jak koniecznos¢ dziatania osrodkow leczenia hemofilii we wszystkich miastach
wojewddzkich, jednak taczy je z postulatami sprzyjajacymi przede wszystkim firmom farmaceutycznym,
ktore ze wzgledu na ceny nie moga umiescic¢ na polskim rynku swoich produktow.

Jednoczesnie sygnatariusze listu podkreslaja, ze proponowane w raporcie zmiany moga podnies¢ koszty
leczenia hemofilii 1 pokrewnych skaz krwotocznych nawet o kilkaset milionéw ztotych lub doprowadzié
do dramatycznego pogorszenia leczenia chorych.



http://www.tcpdf.org
http://www.phoca.cz/phocapdf

