Spotkanie Rady
Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na
lata 2019-2023
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PORZADEK OBRAD

= Oficjalne otwarcie Rady

Stawomir Gadomski — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia

= Wprowadzenie do Programu

Matgorzata Lorek — Dyrektor Narodowego Centrum Krwi

= Nowe terapie

Prof. Jerzy Windyga — Instytut Hematologii i Transfuzjologii

= Organizacja opieki nad chorymi na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne - dobre praktyki woj.
matopolskiego

Dr Joanna Zdziarska — Szpital Uniwersytecki w Krakowie

= Profilaktyka u dzieci

Dr Magdalena Wysocka — Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

= Przyjecie regulaminu Rady

= Powotanie Zastepcy Przewodniczacego i sekretarza

= Powotanie Zespotow roboczych

= Wolne Whnioski

= Zamkniecie obrad Rady
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CELE

zapewnienie opieki i poprawa standardu leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne

poprawa jakosci zycia oséb chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, objecie
pacjentow opieka w specjalistycznych osrodkach dedykowanych tej grupie chorych

zaopatrzenie w niezbedne leki, poprawa obstugi poprzez zmniejszenie ucigzliwosci z odbiorem
lekow, celem profilaktyki i leczenia domowego

wzmochienie nadzoru nad stosowaniem produktéw leczniczych, skoordynowanie dziatan na
szczeblu ogdlnopolskim oraz podniesienie wiedzy personelu medycznego oraz monitorowanie
leczenia z wykorzystaniem rejestru medycznego

NCEK
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OBSZARY GLtOWNYCH DZIALAN

osrodki leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych

wspotpraca w ramach Rady Programu

dostawy domowe czynnikow krzepniecia

nowe terapie

strategia postepowania dla ratownictwa medycznego

szkolenia

rejestr medyczny
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OSRODKI LECZENIA HEMOFILII - ZADANIA

kompleksowa opieka
zgodnie z polskimi
wytycznymi
postepowania

nadzor nad leczeniem
w warunkach
domowych

instruktaz w zakresie
bezpiecznego
stosowania
produktow
leczniczych

wprowadzanie
danych do rejestru
medycznego, po jego
utworzeniu

kierowanie kadry na
szkolenia

regularna ocena
stanu zdrowia

prowadzenie

dyzur konsultacyjny

weryfikacja dorostych
pacjentow do
leczenia czynnikami
rekombinowanymi

wystawianie kart depozytu dla POZi konsultacje dla
postepowania i kart koncentratow Panstwowego pacjentow w osrodku
chorego na hemofilie czynnikéw Ratownictwa leczenia

krzepniecia Medycznego
zgtaszanie Radzie . N udziat diagnostyka hemofilii
. zgtaszanie pacjentow . . .
pacjentéw do dostaw . przedstawiciela w i pokrewnych skaz
do nowych terapii .
domowych Radzie krwotocznych

NCEK
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NOWOSC DOSTAWY DOMOWE W PROGRAMIE
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WARUNKI DOSTAW DOMOWYCH

w pierwszej kolejnosci zgtaszani sg pacjenci z ograniczong sprawnoscig ruchowgy i
ograniczong mozliwoscig odbioru produktow leczniczych z RCKiK

liczba pacjentow do dostaw domowych —w 2020 roku 50 osob az do 200 oséb w
roku 2023

wieksza liczba pacjentow bedzie mozliwa, jesli okaze sie, ze nie ma roznicy w
cenie czynnika dostarczanego do Centrum Krwiodawstwa i czynnika
dostarczanego do domu pacjenta
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NOWOSC

NOWE TERAPIE

Rada przyjmuje zgtoszenie pacjentéw z osrodkéw

Rada opracowuje projekt aktualizacji programu

MZ/NCK przekazuje projekt aktualizacji programu do
AOTMIT

AOTMIT opiniuje aktualizacje programu

Decyzja Ministra Zdrowia

S U 2 U U
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KRYTERIA KWALIFIKACJI DO PROGRAMU

Modut |

leki w programie

leczenie krwawien
w warunkach
domowych

leczenie szpitalne

Modut Il Modut Il
koncentraty koncent?ltl ICZVnnlka
rekombinowanych
czynnikéw VIII i IX z VW o stosunku
VvWEF:FVIII 2:1
program

AilEllE immunotolerancji

wskazanie do podania
zaakceptowane przez pacjenci zgtoszeni do
MZ po uprzedniej Rady
opinii AOTMIT

NCEK
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NOWOSC
Modut IV

nowe terapie

leczenie
ambulatoryjne

wykazanie
efektywnosci
medycznej lub
kosztowej w ramach
budzetu programu



MODULY KWALIFIKACJI DO PROGRAMU

Modut Il

koncentraty
rekombinowanych
czynnikow VIl i IX

skazanie do podania
zaakceptowane przez
MZ po uprzedniej
opinii AOTMIT

Modut Il

koncentrat czynnika
VI
z vVW o stosunku
vWE:FVIII 2:1

NOWOSC
Modut IV

nowe terapie

pacjenci zgtoszeni do
Rady

NEK
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wykazanie
efektywnosci
medycznej lub
kosztowej w ramach
budzetu programu




KRYTERIA KWALIFIKACJI DO PROGRAMU

Modut Il

koncentraty
rekombinowanych
czynnikow VIIIi IX

leczenie krwawien
w warunkach
domowych

program leczenie
immunotolerancji ambulatoryjne

leczenie szpitalne

NCEK
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KRYTERIA KWALIFIKACJI DO PROGRAMU

Modut Il

koncentrat czynnika
VI
z VW o stosunku
vWE:FVIII 2:1

leczenie krwawien
w warunkach profilaktyka
domowych

program leczenie
immunotolerancji ambulatoryjne

leczenie szpitalne

NCEK
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KRYTERIA KWALIFIKACJI DO PROGRAMU

NOWOSC
Modut IV

nowe terapie

wskazanie do podania wykazanie
e - efektywnosci
zaakceptowane przez pacjenci zgtoszeni do :
iej medycznej lub
gy L Rady kosztowej w ramach |
opinii AOTMIT )

budzetu programu
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RADA PROGRAMU - ZADANIA

i k . kwalifikowanie : o yotoszer; | PrZ¥imowanie zgioszers
opracowanie kryteriow pacjentéw do dostaw przyjmowanie zgioszen do leczenia
dostjpu do dohstaw domowych do Ieizem? nowymi T
omowyc erapiami czynnikami VIII i IX
iniciatywa inicjatywa
rekomendowanie SOR, worowad zjan‘i,a nowvch proponowania opracowywanie
w ktérvch powinnv bvé P o y. rekomendacji z zakresu raportu z realizacji
yenp y by zadan i odstepowania ‘
depozyty czynnikéw , ratownictwa programu
pozyty czy od starych zadan
medycznego
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MONITOROWANIE | EWALUACIA

liczba pacjentow objetych opiekg osrodkow
liczba pacjentow objetych dostawami domowymi

liczba utworzonych depozytow szpitalnych koncentratow czynnikow krzepniecia

wskazniki zuzycia czynnikow krzepniecia na mieszkanca Polski
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