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z dwunastego posiedzenia Zespolu ds. opracowania kolejnej edycji programu polityki zdrowotnej

pn. ,,Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne”

Posiedzenie odbylo si¢ 22 sierpnia 2018 roku w siedzibie Narodowego Centrum Krwi z inicjatywy
Ministerstwa Zdrowia, rozpoczelo si¢ o godzinie 11:00, a zakonczylo si¢ o godzinte 13:30.
W spotkaniu udzial wziglo 10 oséb z Zespolu (kopia listy obecnosci w zalaczeniu). Ponadto
w spotkaniu udzial wzicli przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia: Pan Slawomir Gadomski —
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia, Pani Agnieszka Beniuk-Patola - Dyrektor
Departamentu Polityki Zdrowotnej w Ministerstwie Zdrowia oraz Tomasz Kolodziejek -
przedstawiciel Departamentu Polityki Zdrowotnej (DPZ).

Przedmiotem spotkania bylo oméwienie projektu programu z Panem Ministrem Slawomirem
Gadomskim, oraz uwag zgloszonych przez DPZ. Projekt ten zostal uprzednio przyjety przez
Zespol i zaopiniowany przez Agencje Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT),
a nastepnie po czedciowym dostosowaniu do opinii AOTMIT, ponownie przekazany do M7 celem
akceptacjt.

Spotkanie rozpoczal przewodniczacy Zespolu — prof. Jerzy Windyga, przedstawiajac cel spotkania
oraz przckazujac glos Podsckretarzowi Stanu w Ministerstwie Zdrowia — Panu Slawomirowi
Gadomskiemu. Na wstepie Pan Minister Slawomir Gadomski wyrazil intencj¢ wypracowania
w bliskim terminie ostatecznej wersji programu podkreslajac istotnos¢ zapewnienia ciaglosci
realizacji Programu. Pan Minister Stawomir Gadomski poinformowal rowniez Zespol, ze na
spotkaniu pragnie poruszy¢ kilka kwestii, ktore zostaly zawarte w projekcie programu:

1. Rada Programu — z uwagi na brak takiego otganu w poprzednich edycjach programu, Pan
Minister Stawomir Gadomski zapytal o cel powolywania Rady, a takze poprosil
o wyjasnienie jaka rola ma pelni¢ w stosunku do juz istniejacych podmiotéw w systemie
ochrony zdrowia (np. Krajowa Rada ds. Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa). Czlonkowie
Zespolu wyjasnili, ze rola Rady bedzie sprawne koordynowanie realizacji zadan,
monitorowanic efektéw podejmowanych czynnosci oraz inicjatywa rekomendowania
Ministrowi Zdrowia koniecznosci dokonania ewentualnej korekty zapisow programu
w czasie jego trwania. Czlonkami Rady beda w gléwnej mierze przedstawiciele osrodkow
leczenia hemofilii, zatem bedzie mozliwos$¢ pozyskania rzetelnej wiedzy o stopniu realizacji
programu z poszczegdlnych wojewddztw, co obecnie realizowane jest w ograniczonym
zakresie.

2. Rejestr chotych — Pan Minister Slawomir Gadomski poprosil o wyjasnienie zasadnosci
twotzenia rejestru. Czlonkowie Zespolu wyjasnili potrzebe utworzenia nowego tejestru
pacjentéw chorych na hemofilic i pokrewne skazy krwotoczne, jako narzedzia
pomocniczego we wlasciwym zarzadzaniu danymi. Zawarte w rejestrze dane usprawnia
prace lekarzy i obsluge pacjentéw, a takze umozliwia wlasciwa oceng efektywnosct
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podejmowanych dzialad. Pan Minister po wysluchaniu argumentéw przedstawicieli
Zespohu, zgodzil si¢ z potrzeba utworzenia takiego rejestru.

3. Dostep do lekéw — czlonkowie Zespolu przedstawili Panu Ministrowi Slawomirowi
Gadomskiemu system dostepu do koncentratéw czynnikow krzepnigcia. Lekarze
2z Zespolu podkredlali przy tym istotno$é regularnego kontaktu pacjenta z lekarzem
wyspecjalizowanym w leczeniu chorych na hemofili¢. Lekarz powinien znaé przypadek
pacjenta oraz histori¢ jego indywidualnego leczenia w celu przekazania zalecent dla innych
lekarzy, np. podstawowej opieki zdrowotnej. Pan Minister Slawomir Gadomski wytazil
zrozumienie 1 akceptacj¢ modelu zaprezentowanego przez Czlonkéw Zespolu.

4. Dostawy domowe — Pan Minister Slawomir Gadomski poruszyl zagadnienie dostaw
domowych koncentratéw czynnikéw krzepnigcia. Wyjasniono na czym mialaby polegac
dostawa domowa, w jaki spos6b powinny by¢ realizowane, kto bedzie typowal pacjentow,
ktérzy maja utrudnienia zwigzane z odbiorem produktéw leczniczych itd.

5. Osrodki leczenia hemofilii — Czlonkowie Zespolu przedstawili stanowisko dotyczace
optymalnego modelu leczenia pacjentéw w wyspecjalizowanych wojewddzkich osrodkach

leczniczych zlokalizowanych na terenie calego kraju.

Po oméwieniu powyzszych tematéw i udzieleniu przez Czlonkéw Zespolu odpowiedzi na pytania
ze strony Ministerstwa Zdrowia, ponownie podkreslono priorytetowos¢ programu dla chorych
na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne. Nastepnie, w dalszej czesci spotkania, omawiano uwagi
szczegblowe Ministerstwa Zdrowia. Zaprezentowany zostal projekt programu, w ktorym
uwzgledniono czes$é uwag DPZ. Dokument ten zostal uprzednio udostepniony czlonkom Zespolu
otaz przedstawiciclom DPZ. Podczas omawiania kolejnych stron dokumentu, zwracano uwage
na skorygowane punkty oraz zgodnie z sugestia DPZ, potrzebe dokonania korekty m.in. celéw

szczegOlowych oraz miernikow efektywnosci realizacji programu.

Pan Bogdan Gajewski zwrocil si¢ z zapytaniem do Pani Agnieszki Beniuk-Patoly, Dyrcktora DPZ,
o ostateczny termin wprowadzenia poprawek do projektu programu. Ustalono, ze projekt
programu zostanie przekazany w najkrotszym mozliwym terminie, zeby zapewnié ciaglosc jego
realizacji, jednak bez doprecyzowania konkretnej daty.

Na zakonczenie ustalono, ze NCK we wspolpracy z DPZ dokona korekty projektu programu,
zgodnie z uwagami AOTMIT oraz Ministerstwa Zdrowia, nastepnie projekt zostanie przekazany
Czlonkom Zespolu oraz do dalszego procedowania, tak aby program mogl by¢ realizowany

poczawszy od 1 stycznia 2019 roku.

Przewodniczacy - Prof. dr hab. n. med. Jerzy Windyga

rzadzil: Katarzyna Pietro
2018-10-05

W zalaczeniu:
- lista obecnosci
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XII posiedzenie Zespotu ds. opracowania kolejnej edycji programu polityki zdrowotnej pn. ,,Narodowy

Warszawa, dnia 22 sierpnia 2018 roku

Lista obecnosci

Program Leczenia Chorych na Hemofilig i Pokrewne Skazy Krwotoczne”
w siedzibie Narodowego Centrum Krwi, ul. Miodowa 1, 00-080 Warszawa

Lp. Sktad Zespotu Podpis
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10 Zbignicw Babiak Czlonek Zespolu
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Stawomir Gadomski
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Joanna Krolak-Buzakowska

Dep. Polityki Lekowej
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