ZARZADZENIE NR 98
Dyrektora Narodowego Centrum Krwi
z dnia 12 czerwca 2017 r.

w sprawie powotania Zespotu do spraw opracowania kolejnej edycji programu polityki

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

Na podstawie §2 ust. 3 regulaminu organizacyjnego Narodowego Centrum Krwi stanowiacego

zalacznik nr 2 do Zarzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 8 lipca 2010 r. w sprawie Narodowego

Centrum Krwi (Dz. Urz. MZ nr 9, poz. 60) zarzadzam, co nastepuje.

3)
4
5)

6)

8)
9)

§1.

Powotuje Zespol do spraw opracowania kolejnej edycji programu polityki zdrowotnej pa.
w[INarodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilig i Pokrewne Skazgy Krwotocyne” zwanego dalej
»Programem”,

W sktad Zespotlu wehodza:

Przewodniczacy Zespotu - prof. dr hab. n. med. Jerzy Windyga — Instytut Hematologii
1 Transfuzjologii w Warszawie,

Zastgpca Przewodniczacego Zespolu - dr joanna Zdziarska - Szpital Uniwersytecki
w Krakowie,

Cztonkowie:

prof. dr hab. n. med. Krystyna Zawilska - Grupa ds. Hemostazy Polskiego Towarzystwa
Hematologow 1 Transfuzjologéw,

prof. dr hab. Jerzy Kobert Ladny — Konsultant Krajowy w dziedzinie medycyny
ratunkowe;j,

prof. dr hab. n. med. Piotr Marek Radziwon — Konsultent Krajowy w dziedzinie
transfuzjologii klinicznej,

prof. dr hab. n. med. Wieslaw Wiktor Jedrzejczak - Konsultant Krajowy w dziedzinie
hematologii,

dr hzb. n. med. Pawel Laguna - Samodzielny Publiczny Dziecigey Szpital Kliniczay
w Warszawie,

dr Magdalena Gorska-Kosicka — Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie,

lek. med. Lucyna Malendowicz-Portala - Samodzielny Publiczny Zaklad Opieki

Zdrowotne) MSW w Poznaniu,

10) Bogdan Gajewski - Prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilig,

11) Zbigniew Babiak - Prezes Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne,

12) Przedstawiciel Departamentu Polityki Lekowej 1 Farmacj: w Ministerstwie Zdrowia,

13) Miroslawa Stocka - Mirofiska - Departament Spraw Obronnych, Zarzadzania

Kryzysowego 1 Ratownictwa Medycznego w Ministerstwie Zdrowia,

14) dr n. farm. Beata Rozbicka - Dyrektor Narodowego Centrum Irwi,
15) Krystyna Bylicka — Narodowe Centrum Krwi,
16) Ryszard Jakubowski — Narodowe Centrum Krwi.



wn

Czlonkowie Zespolu, o ktérych mowa w ust.2 pktl-13, przed powolaniem w sklad
Zespoltu wyrazaja pisemng zgode na udzial w pracach Zespolu.
Pierwsze posiedzenie Zespolu odbedzie w czerwcu 2017 roku, zwolane przez Dyrektora

Narodowego Centrum Krwi.

§2.

. Celem powolania Zespolu jest opracowanie projektu kolejnej edycji Programu, ktora

bedzie realizowana od 1 stycznia 2019 roku.

Do zadan Zespotu, o ktérym mowa w §1, nalezy w szczegdlnosci:

1) ustalenie celéow ogdlnych i szczegélowych Programu oraz harmonogramu ich
realizacjt,

2) ustalenie ilodci 1 rodzaju produktéw leczniczych planowanych do zakupu na kolejne
lata realizacji Programu,

3) ustalenie wysokosci $rodkéw finanscwych niezbednych do realizacji Programu
w poszczegolnych latach,

4) optacowanie propozycji utworzenia Rady ds. Hemofilii i1 Pokrewnych Skaz
Krwotocznych Programu, ktorej zadaniem byloby doradzanie 1 tworzenie
rekomendacji  dla ministra wlasciwego do spraw zdrowia w kazdym aspekcie
zwigzanym z hemofilia, z wlasnej inicjatywy lub na polecenie ministia,

5) opracowanie propozycji mechanizméw kontroli zuzycia produktéw leczniczych
finansowanych w ramach Programu,

6) przedstawienie ministrowi wlasciwemu do spraw zdrowia, projektu Programu,
zgodnie ze schematem dokumentu polityki zdrowoiaej, o ktérym mowa w § 1 nst 3
zarzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 grudnia 2014 r. w sprawie prowadzeria prac nad
opracowaniem 7 realizaciq prograiow polityks >drowotnej (Dz. Urz. Min, Zdrow. poz. 84 oraz
z 2015 r. poz. 19),

7) opiniowanie przedlozonych do terminu wskazanego w § 7 wnioskéw o zmiang tresci

projektu Programu.

§ 3.

Pracami Zespolu kietuje Przewodniczacy Zespolu, a w przypadku nieobecnosci
Przewodniczacego, jego Zastepca.
Podczas pierwszego posiedzenia Zespolu uczestnicy, w drodze glosowania, dokonaja
wyboru sekretarza Zespolu.
Zespol obraduje na posiedzeniach lub tez w trybie obiegowym wykorzystujac srodki
komunikacji elektroniczne;.
Decyzje Zespolu podejmowane sa w formie ustalefi, zwykla wickszodcia glosow,
zapisywanych w protokole.
Do zadafi Przewodniczacego Zespohu nalezy w szczegdlnosct:

a) reprezentowanie Zespolu na zewnatrz;

h) zwolywanie posiedzen Zespotu;

¢) ustalanie porzadku posiedzenia Zespoluy;

d) pizewodniczenie posiedzeniom Zespolu i czuwanie nad ich sprawnym

przebiegiem.



6.

Przewodniczacy Zespolu, jezeli wystapi taka potrzeba, moze zapraszaé na posiedzenia
inne osoby niz wymienione w § 1 ust. 2, w szczegdlnosci ekspertow posiadajacych wiedzg
przydatng do realizacji zadati Zespolu.

Czlonkowie Zespolu wymienieni w §1 ust. 2, w przypadku niemoznosci udzialu
w posiedzeniu, s3 zobowigzani do zapewnienia zastepstwa w ich imieniu.

Z posiedzen Zespolu Sckretarz sporzadza protokél, ktory podpisuje przewodniczacy
Zespolu a w przypadku nieobecnosci Przewodniczacego, jego Zastepea.

§4

Zespol bedzie przekazywal ministrowi wlasciwemu do spraw zdrowia protokoly
z posiedzenn Zespotu.
Zespol przedstawi ministrowi wlasciwemu do spraw zdrowia ostateczng tres¢ projektu

programu polityki zdrowotnej do dnia 28 marca 2018 roku.
§ 5

Z tytulu uczestnictwa w pracach Zespolu czlonkom Zespolu nie przystuguje
wynagrodzenie.

Zamiejscowym czlonkom Zespolu, w zwigzku z udzialem w posiedzeniach Zespolu,
przystuguje zwrot kosztow podrozy, na zasadach okreslonych w rozpotzadzeniu Ministra
Pracy 1 Polityki Spolecznej z dnia 22 stycznia 2013 r. w sprawie naleznosci
ptzystugujacych pracownikowi zatrudnionemu w pafstwowej lub samorzadowej
jednostce sfery budzetowej z tytutu podrozy stuzbowej (Dz. U. 2013.167).

Wydatki swiazane z dzialalnoscig Zespolu pokrywane sy z budzetu pafstwa z czesci
46- Zarowie, dzial 851 — Ochrona zdrowia, rozdzial 85143 — Publiczna Stuzba Krwi.

§ 6.

Obstuge organizacyjno- techniczna Zespolu zapewnia Narodowe Centrum Krwi.

§7.

Zespol ulega rozwiazaniu po wyrazeniu zgody przez ministra wlasciwego do spraw zdrowia na

wdrozenie Programu i skierowanie do realizacji.
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