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Rzecznik Praw Dziecka

Szanowna Pani Rzecznik,

W nawigzaniu do pisma znak: 7Z55.422.5.2024.KS z dnia 7 pazdziernika 2024 roku w sprawie
przedstawienia informacji na temat dostepu dzieci kwalifikujgcych sie do leczenia
emicizumabem w ramach programu lekowego B.15 ,,Zapobieganie krwawieniom u dzieci z

hemofilig Ai B (ICD — 10: D66, D67)”, prosze o przyjecie ponizszych informacji.

Uprzejmie wyjasniam, iz w Dzienniku Urzedowym Unii Europejskiej zamieszczone zostato
ogtoszenie o przetargu nieograniczonym dotyczgcym zakupu emicizumabu. Zgodnie z
przyjetym harmonogramem, sktadanie ofert we wskazanym procesie przewidziane jest na
dzien 4 listopada br. Po rozstrzygnieciu postepowania niezbedne bedzie podpisanie umdéw
przez poszczegblne podmioty lecznicze z wykonawcg. Nalezy liczy¢, ze wskazany proces
potrwa okoto 7 dni.

Pragne jednoczesnie podkresli¢, ze prowadzone postepowanie obejmuje zakup na kwote
ponad 50 min zt, co determinuje wykonanie dodatkowych procedur przewidzianych
przepisami ustawy z dnia 11 wrzesnia 2019 r. Prawo zamowien publicznych . (Dz.U. z 2019 .

poz. 2019) i spowodowato wydtuzenie prowadzonych procedur.

Odnoszgc sie natomiast do aspektu leczenia hemofilii i zabezpieczenia terapii w ramach
programu lekowego B.15 , Zapobieganie krwawieniom u dzieci z hemofilig Ai B (ICD — 10: D66,
D67)”, nalezy podkresli¢ ze leczenie to jest prowadzone i nie ma ryzyka zaburzenia jego
ciggtosci. Warto dodag, ze system opieki nad dzie¢mi chorymi na hemofilie w Polsce jest

bardzo dobrze zorganizowany. Dzieci sg pod opieka 15 osrodkow leczenia hemofilii, a kazde
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dziecko z rozpoznaniem tej choroby niezwtocznie po ustaleniu diagnozy trafia do programu
lekowego, w ramach ktérego prowadzone jest leczenie profilaktyczne.

Czynniki krzepniecia, ktére sg obecnie podstawowg metodg leczeni chorych na hemofilie
dowozone s3 pacjentom bezposrednio do domu, co utatwia funkcjonowanie rodzin w ktérych
dziecko choruje na tg chorobe.

Ponizej przedstawiam najwazniejsze informacje o funkcjonowaniu programu lekowego B.15
»Zapobieganie krwawieniom u dzieci z hemofilig Ai B (ICD — 10: D66, D67)”. W roku 2023
liczba leczonych dzieci wyniosta 413. Terapia prowadzona byfa w 15 podmiotach leczniczych,

ktorych wykaz zamieszczam ponize;.

Nazwa oddziatu NFZ Swiadczeniodawca - Nazwa
Dolnoslgski OW NFZ UNIWERSYTECKI SZPITAL KLINICZNY IM. JANA MIKULICZA-RADECKIEGO WE
WROCtAWIU

Kujawsko-Pomorski OW NFZ | SZPITAL UNIWERSYTECKI NR 1 IM. DR. ANTONIEGO JURASZA W BYDGOSZCZY

Lubelski OW NFZ UNIWERSYTECKI SZPITAL DZIECIECY W LUBLINIE

Lubuski OW NFZ SZPITAL UNIWERSYTECKI IMIENIA KAROLA MARCINKOWSKIEGO W ZIELONEJ
GORZE SPOtKA Z OGRANICZONA ODPOWIEDZIALNOSCIA W ZIELONEJ GORZE

tédzki OW NFZ SAMODZIELNY PUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDROWOTNEJ CENTRALNY SZPITAL
KLINICZNY UNIWERSYTETU MEDYCZNEGO W tODZI

Matopolski OW NFZ UNIWERSYTECKI SZPITAL DZIECIECY W KRAKOWIE

Mazowiecki OW NFZ UNIWERSYTECKIE CENTRUM KLINICZNE WARSZAWSKIEGO UNIWERSYTETU
MEDYCZNEGO

Podkarpacki OW NFZ KLINICZNY SZPITAL WOJEWODZKI NR 2 IM. SW. JADWIGI KROLOWEJ W
RZESZOWIE

Podlaski OW NFZ UNIWERSYTECKI DZIECIECY SZPITAL KLINICZNY IM. L. ZAMENHOFA W
BIALtYMSTOKU

Pomorski OW NFZ UNIWERSYTECKIE CENTRUM KLINICZNE, GDANSK

Slgski OW NFZ SAMODZIELNY PUBLICZNY SZPITAL KLINICZNY NR 1 IM PROF. STANIStAWA

SZYSZKO SUM W KATOWICACH

Swietokrzyski OW NFZ WOJEWODZKI SZPITAL ZESPOLONY W KIELCACH

Warminsko-Mazurski OW WOJEWODZKI SPECJALISTYCZNY SZPITAL DZIECIECY IM. PROF. DR STANISLAWA

NFZ POPOWSKIEGO W OLSZTYNIE

Wielkopolski OW NFZ SPECJALISTYCZNY ZESPOt OPIEKI ZDROWOTNEJ NAD MATKA | DZIECKIEM W
POZNANIU

Zachodniopomorski UNIWERSYTECKI SZPITAL KLINICZNY NR 1 IM. PROF.TADEUSZA SOKOtOWSKIEGO

OW NFZ PUM W SZCZECINIE




Pragne jednoczesnie poinformowac o obecnie ponoszonych wydatkéw na ten cel, ktére
wyniosty one w okresie od stycznia do sierpnia 2024 roku 24 787 553,25 zt. Wskazana kwota
jest wyzsza niz wydatkowana w catym 2023 roku. Powyzsze pokazuje systematyczny wzrost

srodkéw finansowych przeznaczanych na ten cel.

Majac na wzgledzie powyzsze, informuje ze lek emicizumab jest kolejng opcja terapeutyczng
dla tej grupy pacjentdw, obok terapii juz udostepnionych, a jego dostepnos¢ przewidziana jest

na pierwsze dni grudnia biezgcego roku.

Z powazaniem
Mitosz Anczakowski

Zastepca Prezesa NFZ ds. Stuzb Mundurowych

z up. Prezesa

Narodowego Funduszu Zdrowia
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