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

Protokoét nr 7

z siodmego posiedzenia Zespotu ds. opracowania kolejnej edycji programu polityki zdrowotnej
pn. ,,Narodowy Program Leczenia Chotych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne”

Posiedzenie odbyto sie 12 lutego 2018 roku w siedzibie Narodowego Centrum Krwi, rozpoczeto
si¢ 0 godzinie 11:00 a zakoniczylo sig o godzinie 13:30. W spotkaniu udzial wzielo 12 oséb z
Zespotu, kopia listy obecnosci w zalaczeniu. Dodatkowo w spotkaniu udzial wzieli Pani Katarzyna
Glowala, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia oraz p. Tomasz Kolodziejek z
Departamentu Polityki Zdrowotnej w Ministerstwie Zdrowia.

Posiedzenie rozpoczal przewodniczacy, prof. Jerzy Windyga, zapowiadajac rozestlanie do
wszystkich cztonkéw Zespotu programu wraz czescia budzetows, a takze rozeslanie protokotu

nr 6 do uwag,

Przewodniczacy poinformowal takze o spotkaniu z przedstawicielami Centrum Systeméw
Informacyjnych Ochrony Zdrowia w sprawie opracowania tejestru chorych na hemofilie
1 pokrewne skazy krwotoczne. W spotkaniu wzigli udzial przedstawiciele CSIOZ, NCK oraz
przewodniczacy Zespohu. Ustalono, ze wycena rejesttu zostanie wykonana w lutym 2018 roku.

Po otwarciu dyskusji nad projektem dokumentu programowego wypracowanego przez Zespél, Pan
Bogdan Gajewski zaproponowat wystosowanie monitu do CSIOZ, Uzgodniono, ze sprawa bedzie
monitowana telefonicznie, a w razie koniecznosci, wystosowany zostanie monit pisemny.

Pan Ryszard Jakubowski powiedzial, ze dokument programowy zostal opracowany przez lekarzy
1 pacjentéw oraz ze wymaga ujecia w ramach prawnych. Pan R. Jakubowski zaproponowal, aby
przewodnig role¢ w pracy nad dokumentem przejeli pracownicy NCK, ktorzy beda sie na biezaco
konsultowaé z lekarzami.

Pan B. Gajewski zwracajac si¢ do p. Katatzyny Glowala zapytal, czy opracowany matetial jest
zgodny z wymaganiami ministerstwa zdrowia. Przedstawiciele ministerstwa  zdrowia
poinformowali, ze merytorycznie nie moga si¢ odnosi¢, natomiast ocena zostanie dokonana przez
Departament Polityki Zdrowotnej. Pan. B. Gajewski poinformowal, ze w pracach nad poprzednimi
edycjami programu brali udzial przedstawiciele kierownictwa ministerstwa zdrowia.

Pan Edmund Skrzypkowski podzickowal za spetnienie prosby dotyczacej odwrécenia kolejnosci
celéw w dokumencie programowym, dzicki czemu powstanie osrodkéw leczenia hemofilii znalazto
si¢ na pierwszym miejscu. P. E. Skrzypkowski poprosit aby w calym dokumencie programowym
kolejnos¢ utozy¢ konsekwentnie.

Pani Krystyna Bylicka zwrdcita uwage na zapis dokumentu, ze jednym z miernikéw bedzie
dostepnos¢ do wiarygodnych danych epidemiologicznych i demogtaficznych, pytajac co taki
miernik oznacza. Prof. ]. Windyga odpowiedzial, ze jezeli bedziemy mieli taki rejestr jak w krajach
skandynawskich, albo w Niemczech, to jego zdaniem jest to miernik efektywnosci programu,
zgadzajac si¢, ze rejestr powinien by¢ interpretowany takze jako cel. Prof. Piotr Radziwon
zaproponowal, aby miernikiem byt np. odsetek chorych objetych rejestrem lub odsetek wydan
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czynnika objetych rejestrem. Ponadto Pani K. Bylicka zwrdcila uwage, ze konieczne jest -

przedstawienie uzasadnienia wzrostu ilodci koncentratéw krzepniecia. Pan B. Gajewski
poinformowat przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, ze whnioskuje o osiagniecie wzrostu zuzycia
czynnika VIIT na mieszkarica do 8 j. m. z uwagi na uwarunkowania budzetowe. W Polsce nie byto
wsrod chotych na hemofilie epidemii HIV AIDS, w zwigzku z tym w Polsce zuzycie powinno by¢
wyzsze niz na Zachodzie (gdzie nie ma juz pewnych grup pacjentow). Pan B. Gajewski
poinformowat, ze na Wegrzech, osiagnigto wskaznik 12 j. m. namieszkarica. P. B. Gajewski wyrazit
przy tym nadzieje, ze w programie zostana dopuszczone nowe terapie, co wzmocni konkurencje
1 doprowadzi do spadkéw cen. Dopuszczenie nowych lekéw, zdaniem B. Gajewskiego jest
korzystne dla platnika.

Prof. K. Zawilska zapytala przedstawicieli MZ, czy istnieje mozliwos¢, aby rada programu nabyla
kompetencje do wystepowania o wprowadzenie nowych terapii. Minister K. Glowala
odpowiedziala, ze musiataby skonsultowaé te kwestie z prawnikami.

Pan E. Skizypkowski postulowal wybranie osrodkéw leczenia hemofilii w konkursie ofert
w ramach programu, przypominajac, ze mozliwos¢ taka istniata w 2011 roku i istnieje tez teraz.
Zaznaczyl, ze aby osrodki chcialy zglosié¢ si¢ do konkursu, musi by¢ zacheta finansowa. Pan
E. Sktzypkowski powolal si¢ na zapis obecnie obowiazujacego programu, ze wyspecjalizowanie
ostodkéw leczenia hemofilii bedzie odbywato poprzez zawarcie uméw przez Narodowy Fundusz
Zdrowia. P. E. Skrzypkowski przypomnial wypowiedz Pana Marka Tombarkiewicza, podsekretarza
stanu w Ministerstwie Zdrowia, ze ostodki leczenia hemofilii bedy wykonywaly nie tylko obowigzki
wynikajace z rozporzadzenia koszykowego, lecz téwniez z programu. P. E. Skrzypkowski wyrazit
opinig, ze nie akceptuje thumaczenia, ze sieé szpitali uniemozliwia powstanie osrodkéw leczenia
hemofilii.

P. B. Gajewski postulowal zwigkszenie wyceny leczenia hemofilii w poradniach przyszpitalnych.
Zdaniem p. B. Gajewskiego osrodek musi realizowaé konkretne procedury, ktére powinny byé
odpowiednio finansowane.

P. E. Skrzypkowski zauwazyl, ze Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
rekomenduje realizacje leczenia hemofilii w warunkach ambulatoryjnej opieki specjalistycznej.

Nastepnie rozmawiano o kwestii depozytéw koncentratéw czynnikéw i postepowaniu z chotymi
na hemofili¢ przez Pafstwowe Ratownictwo Medyczne. P. Mirostawa Stocka-Miroriska zauwazyta,
ze szpital niejednokrotnie nie ma mozliwosci szybkiego sprowadzenia czynnika krzepnigcia i karetki
powinny od razu zawozi¢ pacjenta do szpitali zaopatrzonych w koncentrat czynnika krzepnigcia.
W trakcie rozmowy wnioskowano takze, e szpitale moga nie by¢ zainteresowane utworzeniem
depozytu z uwagi na koniecznosé zakupu lodéwki. Rozwazano mozliwosé zakupu lodowek ze
srodkéw programu. Pan B. Gajewski zaproponowal, aby zamiast wydatkowaé pieniadze na
lodéwki, przeznaczyé $rodki na dostatczanie koncentratu czynnika krzepniecia poptzez firme

kurierska.

P Prof. P. Radziwon sugerowal, aby program nie wymuszat dystrybucji koncentratéw czynnikow
krzepnigcia przez RCKIK, lecz dopuszczal réwniez inne podmioty lecznicze, ktére spelnia
wymagania prawa farmaceutycznego. Uczestnicy spotkania wskazywali m. in., ze szpitale nie maja
wystarczajacych  powierzchni  magazynowych do przechowywania duzych iloci lekéw
1 na doswiadczenie RCKIK w zakresie dystrybucji koncentratéw czynnikéw krzepnigcia.
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P E. Skezypkowski postulowal utworzenie krajowych osrodkéw leczenia hemofilii thumaczac, ze
zdobywanie doswiadczenia przez oSrodki leczenia hemofilii bedzie zajmowalo czas, natomiast
wskazanie osrodkow koordynujacych umozliwi pacjentom skorzystanie z Instytutu Hematologii i
Transfuzjologii, jesli beda czuli, ze osrodek w jego wojewddztwie nie postepuje wlasciwie.

Ustalenia

Na zakoficzenie ustalono:

1. Termin kolejnego spotkania na 8 marca 2018 roku,.

2, Opracowanie projektu programu przez NCK w opatciu o dotychczasowy material.

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

Ryszard Jakubowski
2018-03-15

W zataczeniu:
- lista obecnoscl.
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