ZESPOL DS. OPRACOWANIA KOLEJNE]J EDYCJI PROGRAMU POLITYKI
ZDROWOTNE] PN. »NARODOWY PROGRAM LECZENIA CHORYCH NA HEMOFILIE
I POKREWNE SKAZY KRWOTOCZNE”

Protokét nr 5

z platego posiedzenia Zespotu ds. opracowania kolejnej edycji programu polityki zdrowotnej pn.
»Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilig i Pokrewne Skazy Krwotoczne”

Przcwodniczqcy zapytal, czy ktos z obecnych ma uwagi do protokolu nr 4. Pan Edmund
Skrzypkowski zwrécit uwage, ze protoké! nr 4 nie zawiera pewnych wypowiedzi. W odpowiedzi
Przewodniczacy zaproponowat wniesienje uwag do protokolu na pismie. Po spotkaniu p. E.
Skrzypkowski przedstawil nw; uwagi do protokolu nr 4 w nastepujacych kwestiach, ktérych nie

umieszczono w nim:
L P. E. Skrzypkowski powiedzial, ze na spotkaniu Zespotu ds. aktualizacji obecnie

urzednikéw MZ, lekarzy i ratownikéw w tetenie, a chorzy pouczani sa juz od 1980 roku,
zeby okazywaé sie nimi przy kazdym kontakcie ze stuzbg zdrowia,

2. P. E. Skezypkowski powiedzial ze mimo trwajacej kilkadziesiat lat dyskusji, nie
ustalono do tej pory jakie sg faktyczne przyczyny tego, ze osrodki nie powstaly i w jakim
zakresie dociera ta wiedza do Ministra Zdrowia.

3. Pan prof. J. Windyga stwierdzit, dzisiaj wiemy, ze o$rodki nie powstang
bezkosztowo, §rodki na ten cel musza pochodzié z programu.,
4, Pani Miroslawa Stocka-Miroriska odnoszac sie do kwestii e-maila wystanego do

Zespolu przed spotkaniem, dotyczacego uzaleznienia przez lekarza SOR podania
czynnika od badania odbytu, wyrazila opinig, ze lekars musi potwierdzié hemofilie
1 wylew. Proponowane badanie, ktéremu nie poddal sie pacjent, mialo na celu
potwierdzenie krwawienia. Prof Krtystyna Zawilska odpowiedziala, e zasada jest podanie

str.1



ZESPOL DS. OPRACOWANIA KOLEJNE]J EDYCJI PROGRAMU POLITYKI
ZDROWOTNE] PN. ,NARODOWY PROGRAM LECZENIA CHORYCH NA HEMOFILIE
I POKREWNE SKAZY KRWOTOCZNE”

czynnika krzepniecia, a pézniej badanie. P. M. Stocka-Mirofiska wyrazila opinig, ze
w przypadku nie potwierdzenia si¢ hemofilii, lekarz narazilby si¢ na konsekwencje,
najpierw podajac czynnik. Prof. ]. Windyga wyjasnil, ze zasada ,,najpierw czynnik” jest
wazna, bo pacjent z hemofilia po krotkim czasie moze wykrwawic sie.

8, P. E. Skrzypkowski zwrécit uwage zespolu na Obwieszczenie Ministra Zdrowia
z dnia 28 sierpnia 2015 r. w sprawie ustalenia wykazu oddzialéw szpitalnych pierwszego
wyboru dla potrzeb realizacji zadari zespoldéw ratownictwa medycznego. Zdaniem P. E.
Skrzypkowskiego, umieszczenie w kazdym wojewédztwie osrodkow leczenia w wykazie
szpitali pierwszego wyboru w spos6b radykalny zmienitoby sytuacje chorych w naglych
zdarzeniach zagrazajacych zyciu.

Ptzebieg dyskusji na temat zaproszenia przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia na
spotkanie Zespotu.

P. Bogdan Gajewski powiedzial, ze program opracowywany jest od pot roku. Po raz trzeci
dochodzi do istotnej zmiany. Zdaniem B. Gajewskiego, z uwagi na zawilosci, na spotkaniach
powinien by¢é przedstawiciel Departamentu Polityki Zdrowotnej. P. B. Gajewski argumentowal, ze
Departament Polityki Zdrowotnej nadzoruje prace, a cztonkowie zespotu musza by¢ pewni, ze to
co zostanie opracowane, bedzie przyjete. P. B. Gajewski zaproponowal, aby ze strony zespolu
wyszlo zaproszenie dla Pani Dyrektor Agnieszki Beniuk-Patota, albo dla Pani Minister Katarzyna
Glowala. Pan B. Gajewski dalej argumentowal, ze w 2011 roku na spotkania zespolu
opracowujacego program przychodzit Pan Minister Marek Haber.

Pani Beata Rozbicka poinformowala, ze Departament Polityki Zdrowotnej nie bierze udziatu
w pracach zespolu z uwagi na ograniczenia kadrowe.

Pan E. Skrzypkowski poinformowal, ze Dyrektor Departamentu Polityki Zdrowotnej i Pan
Minister M. Tombatkiewicz byli obecni na spotkaniu Zespolu ds. aktualizacji obecnie
obowigzujacego programu, w 2016 roku, na ktérym p. Minister M. Tombarkiewicz zapowiedzial,
ze w 2017 roku osrodki leczenia hemofilii zostang zakontraktowane nie tylko z punktu widzenia
Narodowego Funduszu Zdrowia, ale réwniez z punktu widzenia tego co jest zapisane
w programie i nic z tego nie zostalo zrealizowane. P. E. Skrzypkowski zaproponowal zaproszenie
Ministra Zdrowia i zadanie pytania, czy ,,przyzwoli na powstanie osrodkéw leczenia hemofilii, czy
nie”. Zdaniem E. Skrzypkowskiego, jezeli Minister ,,nie przyzwoli na powstanie osrodkow, to co
tobimy na tych spotkaniach, w tym czes¢ materiatu jest bezprzedmiotowa”.

Prof. ]. Windyga wyrazil opinig, ze na tym etapie powinno si¢ porozmawiaé, z kims, kto powie,
czy to, co zespdl przygotowuje, jest zgodne z zalozeniami nowej ustawy, czy nie. Prof. ]. Windyga
wyrazil przy tym opinig, ze w styczniu 2018 roku lepiej porozmawia¢ z kims kogo zaproponowal
B. Gajewski. Jednoczesnie przewodniczacy zapowiedzial, ze propozycja programu musi by¢ przed
8 stycznia 2018 roku gotowa. Zdaniem Przewodniczacego, z zaproszonymi gosémi rozmawiac
mozna tylko o budzecie.

Pan R. Jakubowski wyrazil opinie, Ze zapraszanie podsekretarza stanu jest przedwczesne

w sytuacji, gdy koncepcja nie jest ostatecznie gotowa.

Ustalono, ze Sekretarz przygotuje zaproszenie dla Pani Minister K. Glowala. Pan R. Jakubowski
zapowiedzial przedstawienie pisma do akceptacji Przewodniczacego.
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Przebieg dyskusji na temat matetiatu przygotowanego przez Zespot przed spotkaniem.

Przewodniczacy omoéwil schemat programu z projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia
w sptawie okreslenia wzoru programu polityki zdrowotnej oraz wzoru raportu koricowego
z realizacji programu polityki zdtowotnej

P. E. Skezypkowski powiedzial, Zze najwazniejsze zadanie to utworzenie osrodkow
1 wnioskowal, zeby w kazdym miejscu w tekécie gdzie wymieniane sg cele lub organizacja, na
pierwszym miejscu byla kwestia osrodkéw.

Pan R. Jakubowski wyrazil z kolei opinie odnosnie fragmentu: ,,Pomimo zalozefi w poptzednich
programach powolania osrodkéw leczenia chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne,
osrodki te nie zostaly utworzone”. Zdaniem P. Jakubowskiego nie mozna méwié, ze osrodki nie
powstaly w sytuacji, gdy powstal odrebny system rozliczed dla o$rodkéw leczenia hemofilii,
wysylane sa 1 przyjmowane rozliczenia §wiadczen, odrebne dla tych osrodkéw.

Przewodniczacy Zespolu wyrazil opinie, ze to co jest zapisane w rozporzadzeniu koszykowym,
bedzie realizowane w osrodkach. Jednak rozporzadzenie koszykowe bylo przygotowywane dla
platnika, natomiast oczekiwania srodowiska wykraczaja poza oczekiwania NFZ. W opinii prof.
J. Windygi nadszed! czas, aby zaznaczyé w programie, ze nie ma bezkosztowych dziatasi. Zdaniem
prof. J. Windygi, osiagnieto konsensus, ze pewne pieniadze w ramach programu nalezy
przeznaczy¢ na funkcjonowanie osrodkéw.

Pan R. Jakubowski wyrazil opinig, ze jestesmy na etapie, kiedy warunki prawne dla osrodkéw
zostaly stworzone i nalezy pacjentéw do osrodkow skierowaé. Skierowanie pacjentéw moze
odby¢ si¢ np. poprzez ustalenie, ze pacjent odbiera lek w osrodku (a nie w RCKiK) — wéwczas
pacjent bedzie si¢ czul zwiazany z osrodkiem, albo poptzez ustalenie, ze w pewnych sytuacjach
zapotrzebowanie na czynnik wystawione przez lekarza spoza osérodka jest niewazne. Dr Joanna
Zdziarska wyrazila opinie, ze kolejnos¢ musi by¢ odwrotna — najpierw trzeba stworzyé dobra
oferte dla pacjentow.

Pan E. Skrzypkowski, przypominajac wypowiedz p. R. Jakubowskiego z poprzedniego spotkania
powiedzial, ze sprowadzanie roli osrodkéw do wydawania legitymacji, zupelnie nie przystaje do
oczekiwan ekspertow i pacjentow, a doswiadczenie potrzeby o$rodkéw jest dyskutowane od 30
lat.

Nastepnie p. E. Skrzypkowski odnoszac si¢ do nazewnictwa »Podstawowy i specjalistyczny
ostodek...” zwrécil uwage, ze w ostatniej aktualizacji programu zmieniono nazewnictwo
o$rodkéw z wojewodzkich i referencyjnych na osrodki I i I1 stopnia. Pan E. Skrzypkowski wyrazit
przy tym opinig, ze do zadad osrodka powinno naleze¢ podpisanie umowy z RCKiK na
prowadzenie depozytu koncentratéw czynnikéw krzepniecia. Prof. J. Windyga zwrécit uwage, ze
bylby ostrozny w tej kwestii — zawieranie uméw ze szpitalami jest bardzo skomplikowana
czynnoscia. Zgodzono si¢ jednak z opinia, ze do wymagan dla o$rodkéw powinno naleze¢
zapewnienie 24-godzinnego dostepu do koncentratu czynnika krzepnigcia w_miejscu obok
wymagania zapewnienia konsultacji hematologicznej dla §wiadczeniodawcow.

Po wypowiedziach p. E. Skrzypkowskiego, prof. ]. Windyga poprosil Narodowe Centrum Krwi
o wskazanie w tekscie materialu aktéw prawnych, do ktérych program ma sie odnosi¢ oraz
wskazanie rekomendacji.
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Odnoénie dostepu do nowych terapii, p. B. Gajewski zwrocil uwage na koniecznosé zapisania
W programie otwartosci na nowe leki. Prof, J. Windyga potwierdzil, ze zapis taki znajdzie si¢
W programie.

Pani K. Bylicka zwtdcita uwage na zapis, ze do tej pory w Polsce nie sa dostepne koncentraty
rekombinowanych czynnikéw krzepnigcia o przedtuzonym dzialaniu, informujac, ze pod koniec
2016 roku zakupiono koncentrat czynnika VIII o przedluzonym dzialaniu, a obecnie ogloszono
program lekowy dla dzieci w opatciu o ten preparat. Postanowiono o przeredagowaniu fragmentu
dokumentu ,,II. Opis choroby lub problemu zdrowotnego i uzasadnienie wprowadzenia
programu polityki zdrowotnej wraz z danymi epidemiologicznymi i opisem obecnego
postepowania” i zapisaniu na stronie 8, ze ,,do tej pory koncentraty rekombinowanych czynnikéw
krzepnigcia o przedtuzonym dzialaniu nie byly w Polsce powszechnie dostepne”.

Odnosnie znajdujacego sic w dokumencie V podrozdzialu ,,Wprowadzenie strategii
postepowania z chorymi na skazy krwotoczne w stanach naglych dla SOR, ZRM i IP”, P. M.
Stocka-Mirofiska zaproponowata uzupetnienie o szczegblows instrukcje postepowania z chorymi
na skazy krwotoczne oraz informacjg o tym, ze kazdy chory posiada legitymacje z kompletém
niezbednych danych. P M. Stocka-Mirofiska argumentowala, ze na wielu SOR-ach nie s3 znani
pacjenci z hemofilia, praca na SOR-ze jest dla lekarza dodatkowym zajeciem, dlatego konieczna
Jest zrozumiala instrukcja postepowania. P. B. Gajewski argumentowal, ze w karcie chorego na
hemofili¢ jest miejsce na instrukcje. Zdaniem prof. . Windygi mozna napisaé prosta instrukcje na
poszczegolne skazy krwotoczne bez rozdzielania jej na cigzkosci skaz zamiast odwolywania sie do
legitymacji. Przewodniczacy zespolu argumentowal, ze pacjenci maja rézne legitymacje i nie
zawsze te dokumenty zawieraja informacje przydatne dla ratownictwa medycznego, a takze
bardzo wazny jest réwniez wywiad z pacjentem.

Przebieg dyskusji na temat budzetu, rejestru i dostaw domowych koncentratow
czynnikéw krzepnigcia.

Odnoszac si¢ do kwestii budzetu, p. K. Bylicka poinformowala, ze dokonala przeliczenia ilosci
proponowanych w projekcie i cen szacunkowych, co dato wynik ok. 300 000 000 21 na rok 2019.
W kazdym kolejnym roku przewiduje sie coraz wicksze ilosci czynnikow, nalezy jednak zwréeid
uwage, ze RCKIK maja ograniczone powierzchnie magazynowe 1 juz maja trudnosci
z pomieszczeniem lekéw. P. B. Gajewski odpowiedzial, ze dostawy domowe rozwigzuja problem
ograniczonych  powierzchni magazynowych RCKIiK. Odnosnie dostaw domowych,
p- R. Jakubowski zwrécil uwage, ze w programie ,,Zapobieganie krwawieniom u dzieci
z hemofilia A i B” czynnik jest dostarczany najpierw do apteki szpitalnej a nastepnie do pacjenta.
W ,Narodowym Programie...” podmioty lecznicze nie maja umoéw i nie ma mozliwodci
wskazania szpitali, ktére udostepnilyby swoje apteki. Pan B. Gajewski zwrécil uwage, ze
potrzebne sa dostawy domowe, aby czynnik mozna bylo zawiezé od razu do pacjenta. Pani K.
Bylicka powiedziala, ze dostawy domowe s3 mozliwe w profilaktyce przy regularnym zuzyciu.
Nastepnie rozmawiano o kosztach, jakie mozna przeznaczy¢ na program. P. R. Jakubowski
wyrazil opinie, e mozna prébowaé przekonaé Ministerstwo Zdrowia, aby koszt obshugi,
utworzenia rejestru i wszelkich dzialan programu wynosit 1% wartosci lekéw kupowanych
W programie. Pan R. Jakubowski powiedzial, ze obecnie 1 700 000 zlotych otrzymuja RCKiK co
toku za przechowywanie i dystrybucje czynnikéw krzepnigcia.
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Odnoszac si¢ do kosztéw rejestru medycznego, p. M. Stocka-Miroriska powiedziala, ze rejestr dla
dyspozytotéw w skali 10 lat kosztowal 3 400 000 zt, dodajac, 7e skala kosztéw
W przypadku rejestru chorych na hemofilie moze by¢ poréwnywalna, P. M. Stocka-Mirofiska

zasilalyby rejestr,

Ustalenia

Na zakoriczenie, podsumowano ustalenia:

1, Potwierdzono termin kolejnego spotkania na 8 stycznia 2018 rokuy,

2 Zapowiedziano Wystosowanie zaproszenia dla Minister K. Glowala na spotkanie Zespolu
w dniu 8 stycznia 2018 roku,

3 Zapowiedziano Wwystosowanie pisma do CSIOZ » prosba o oszacowanie kosztéw rejestru.

Przewodniczacy - Prof. dr hab, 0. med. Jerzy Windyga

Sporzadzit:
Ryszard Jakubowski
2018-01-25

W zalaczeniy:

- lista obecnogci.
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NARODOWE CENTRUM KRWI

Lista obecnosci

Warszawa, dnia 8 stycznia 2018 roku

VI posiedzenie Zespotu ds. opracowania kolejnej edycji programu polityki zdrowotnej pn. ,,Narodowy
Program Leczenia Chorych na Hemofilig i Pokrewne Skazy Krwotoczne”
w siedzibie Narodowego Centrum Krwi, ul. Miodowa 1, 00-080 Warszawa

Lp. Sktad Zespotu Podpis
L7 4
1 prof. Jerzy Windyga Przewodniczacy A /’1//,' 7 /‘//7’/;:?\
A af 7
./ .-"‘
2 dr Joanna Zdziarska Z-ca Przewodniczacego i i ¢ WM
Tal
C )
3 prof. Krystyna Zawilska Czlonek Zespolu [/é&
4 prof. Jerzy Robert Ladny Cztonek Zespotu M/{O
' . j
5 prof. Piotr Marek Radziwon Czlonek Zespotu .»4( G J?/er P i
6 prof. Wieslaw Jedrzejczak Cztonek Zespotu ) { { e
7 prof. Pawet Laguna Czlonek Zespotu ﬁ,_ = 3 v
8 dr Magdalena Gorska-Kosicka Czlonek Zespotu ;
9 Bogdan Gajewski Czlonek Zespotu
"V—
Z .
10 Zbigniew Babiak Czlonek Zespotu &, Vg 4 i“/jg »4-] 4/1?,;,1/41
/yl
11 Mirostawa Stocka-Miroriska Cztonek Zespotu //%
12 dr n. farm. Beata Rozbicka Czlonek Zespotu W
\ ( ’
13 Krystyna Bylicka Czlonek Zespotu T r‘j \.{j/\ (/Q/V\/\
4 M
14 Ryszard Jakubowski Cztonek Zespotu 52&04 WW
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