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BIURO RZECZNIKA PRAW PACJENTA
DEPARTAMENT STRATEGII I DZIALAN SYSTEMOWYCH

Warszawa, 03 listopada 2020 roku

PROSBA O INFORMACJE DLA RZECZNIKA

PRAW PACJENTA

Znak sprawy: RzPP-DSD.420.139.2020.DM
RzPP-DSD.420.130.2020.DM
Osoba do kontaktu: Diana Molendowska-Sojka

Numer telefonu: (]

Pani
Dr hab. n. med. Ewa Emich-Widera

Konsultant Krajowy w dziedzinie
neurologii dzieciecej

zps@gczd.katowice.pl

Szanowna Pani Doktor,

uprzejmie informuje, iz do Biura Rzecznika Praw pacjenta wptywaja sygnaty dotyczace
problemoéw leczenia dzieci cierpigcych na rdzeniowy zanik miesni (SMA).

Wprowadzenie, w ramach programoéw lekowych, leczenia nusinersenem (Spinraza)!
z pewnosciag poprawito mozliwosci terapeutyczne pacjentéw z SMA. Z docierajacych do nas
informacji wynika, iz program lekowy oraz jego zatozenia zostat z radoscia przyjety przez
srodowiska pacjentow i ich rodziny. Jednoczesnie w ostatnim czasie wptywajg do nas sygnaty
o problemie dotyczacym samej procedury podania produktu leczniczego, ktora w przypadku
dzieci ma duze znaczenie dla komfortu psychicznego matego pacjenta. Opiekunowie zgtaszaja,
ze sg wypraszani z sali zabiegowej w momencie podawaniu do rdzenia kregowego leku
matoletniemu pacjentowi. Takie postepowanie w ich ocenie powoduje dodatkowy stres i utrate
poczucia bezpieczenstwa, co moze mie¢ negatywny wptyw na stan zdrowia dziecka.

1 Zatgcznik B.102 - LECZENIE RDZENIOWEGO ZANIKU MIESNI (ICD-10: G12.0, G12.1) do obwieszczenie
Ministra Zdrowia z dnia 21 pazdziernika 2020 r. w sprawie wykazu refundowanych lekéw, Srodkéw
spozywczych  specjalnego  przeznaczenia  zywieniowego oraz  wyrobdéw  medycznych
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Zauwazy¢ nalezy, iz ograniczenie realizacji prawa pacjenta do obecnosci osoby bliskiej
nastepuje w przypadku istnienia prawdopodobienstwa wystapienia zagrozenia epidemicznego
lub ze wzgledu na bezpieczenstwo zdrowotne pacjenta.

Jednoczesnie, w zwigzku z przyjeciem ustawy o funduszu medycznym?, ktéry ma zapewnic
finansowanie m.in. dostepu do innowacyjnych technologii lekowych w chorobach rzadkich,
rodzice dzieci chorych na rdzeniowy zanik migsni szukajg nowych, niedostepnych do chwili
obecnej mozliwosci terapeutycznych jak np. terapia genowa onasemnogen abeparwowek
(Zolgensma).

Majac na uwadze powyzsze, dziatajac na podstawie przepiséw prawa [1] uprzejmie prosze
o wskazanie:

1. Czy przy podaniu produktu lekowego nusinersenem (Spinraza) moze by¢ obecna
osoba bliska ? Czy powyzsze stanowi zagrozenie epidemiologiczne lub bezpieczenstwa
pacjenta (w sytuacji zniesienia stanu epidemii w zwigzku z COVID-19)?

Uprzejmie prosze o przekazanie stanowiska, ktore mogtoby by¢ udostepnione
organizacjom pacjentéw. W tym miejscu zaznaczam iz przedmiotowe pytanie ogdlnie
dotyczy charakteru procedury podania i stanowi zapytanie na przysztos¢, gdy epidemia
COVID-19 zostanie uznana za zakonczong, gdyz sam stan epidemii w sposdb oczywisty
wptynat na ograniczenia w zakresie przebywania oséb trzecich na terenie podmiotu
leczniczego.

2. Czy pacjenci matoletni korzystajacy z terapii w ramach programu leczenia rdzeniowego
zaniku miesni moga jednoczesnie otrzymywac leczenie terapia genowa onasemnogen
abeparwowek (Zolgensma) ?

Uprzejmie prosze o przestanie przedmiotowych informacji za posrednictwem ePUAP lub na
adres e-mail: startegia@rpp.gov.pl z powotaniem sie na sygnatury spraw:
RzPPDSD.420.130.2020.DM. i RzPP-DSD.420.139.2020.DM.

Podstawa prawna

[1] Art. 47 ust. 7 ustawy z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
(Dz.U. z 2020 r. poz. 849).

Z upowaznienia
Rzecznika Praw Pacjenta

Jarostaw Chmielewski
Dyrektor

2 Ustawa z dnia 7 pazdziernika 2020 roku o Funduszu Medycznym (Dz. U. z 2020 r. poz. 1875)
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