Protokél ze spotkania Zespolu Koordynujgcego ds. kwalifikacji i weryfikacji leczenia
w programie Zapobieganie krwawieniom u dzieci 7 hemofilig A i B w dniu 27.05.2013 r. w

Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie godz. 11.00

W spotkaniu Zespotu uczestniczyli:

1) Anna Klukowska — Przewodniczaca Zespotu ,

2) lIrena Woznica — Karczmarz — Sekretarz Zespohu,

3) Grzegorz Dobaczewski — Czlonek Zespotu,

4) Marek Wlazlowski — Czlonek Zespotu,

5) Dariusz Wasinski — Czlonek Zespotu,

6) Wanda Badowska — Czlonek Zespotu,

7) Walentyna Balwierz - Czlonek Zespotu,

8) Bartosz Korczowski — Czlonek Zespolu

9) Magdalena Kostrzewska — Czlonek Zespotu,

10) Tomasz Urasinski - Czlonek Zespotu,

11) Andrzej Koltan - Cztonek Zespohu,

12) Anna Janik — Moszant — Czlonek Zespohu,

13) Lucja Dakowicz - Cztonek Zespotu,

14) Jacek Sawicki — Centrala NFZ,

15) Witold Gajewski — Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilig,
16) Magdalena Wysocka — Zastepca Dyrektora ds. Klinicznych,
17) Joanna Sulej - Dr6zdz — protokolant,

Czes¢ 1 spotkania:

1. Przewodniczaca Zespotu Prof. A. Klukowska rozpoczela spotkanie od przyjecia i podpisania
protokotu z ostatniego spotkania w dniu 07.01.2013r.

2. Pani dr Irena Woznica zglosila problem: co zrobi¢ z rodzicami pacjentow, ktorzy nie stosuja si¢ do
zalecen programu, nie przyjezdzaja na wizyty, nie prowadzg rejestru krwawien, rejestru podan, jak
zwigkszy¢ swiadomos¢ rodzicow.

- Jacek SawicKi zaproponowal wprowadzenie O$wiadczenia - wyrazenie zgodny na objecie leczeniem
dziecka w programie ,.Zapobieganie Krwawieniom u Dzieci z hemofilia A i B” - zobowiazanie do
przestrzegania zasad pod rygorem wylgczenia z programu — dyskusja.

- Ustalenia: podejmowanie indywidualnych decyzji na spotkaniach Zespotu co nalezy zrobi¢ z takim
pacjentem.

3. Prof. A. Klukowska zaproponowata aby podja¢ uchwale w sprawie zmiany dawkowania czynnika
IX rekombinowanego w zwigzku z inng farmakokinetyka rekombinowanego czynnika IX
i koniecznoscig zwiekszania dawki tego czynnika o 25 — 30 % w stosunku do osoczopochodnego
czynnika IX i przestanie do MZ w celu zaakceptowania i wprowadzenia zmiany.

4. Nastepnie dokonano: weryfikacji pacjentow juz zakwalifikowanych, wlaczenia nowych pacjentow,
potwierdzenia kwalifikacji pacjentow zakwalifikowanych elektronicznie.
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Czes¢ 11 spotkania:
Zespot Koordynujgcy podjat nastgpujace Uchwaty:

1. Nr1/2013 w sprawie: zmiany dawkowania czynnika IX rekombinowanego.
2. Nr2/2013 w sprawie: wlaczenia nowych pacjentéw do programu profilaktycznego.

3. Nr3/2013 w sprawie: potwierdzenia kwalifikacji pacjentéw zakwalifikowanych

elektronicznie.

4. Nr4/2013 w sprawie: weryfikacji pacjentow objetych programem.

Czesé 111 spotkania:

Dyr. Wysocka poruszyla:
- problem brakujacej ilosci czynnikow w niektorych Odrodkach i mozliwosci przesuwania migdzy

Osrodkami,
- sprawg organizacji przetargu centrainego na nastepny okres,
- poinformowala, ze organizowany bedzie przetarg uzupehiajacy,
- poinformowata J. Sawickiego, ze zwroci si¢ do NFZ z zapytaniem do kiedy Os$rodki maja podpisane
umowy wieloletnie leczenie szpitalne w zakresie programy zdrowotne (lekowe) — hemofilia,
- zwrocita si¢ z zapytaniem do J. Sawickiego co nalezy zrobi¢ jezeli szpital nie ma podpisanej umowy
na konkretny czynnik krzepnigcia z NFZ.
J. Sawicki odnidst si¢ do pisma wystosowanego przez Witolda Gajewskiego - Prezesa Stowarzyszenia
chorych na hemofili¢ do Premiera Donalda Tuska, w ktérym sprzeciwia si¢ przeniesieniu Narodowego
Programu Leczenia Hemofilii z Ministerstwa Zdrowia do aktualnie likwidowanego Narodowego
Funduszu Zdrowia. Wedlug Prezesa powyzsze mialo by spowodowaé negatywne skutki dla
pacjentow. J. Sawicki wyjasnia, ze program na razie nie zostanie przeniesiony, a jesli to nastapi nie
bedzie to miato wplywu na leczenie chorych poniewaz projekt ustawy, ktéra obecnie wehodzi w zycie
okresla tylko zmiany w sposobie finansowania Narodowego Programu Leczenia Hemofilii i Zadnych
zmian dotyczacych leczenia, sposobu leczenia i zaopatrywania w lek nie bedzie. Ustawa zaklada, ze
leczenie hemofilii moze by¢ programem lekowym po 31.12.2014r. Projekt ustawy zaklada tez, ze
Regionalne Centrum Krwi stang sig swiadczeniodawcami, ale podkresla ze dotyczy to tylko

Narodowego Programu Leczenia Hemofilii.

Ustalono kolejny termin spotkania na 16.09.2013r. godz. 11.00.

Lista obecnosci stanowi zalgcznik nr 1 do niniejszego protokotu.
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