Protokoét z 39. posiedzenia Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia
zdnia 12 czerwca 2024 .

W dniu 12 czerwca 2024 r. odbyto sie 39. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia. Posiedzenie odbyto sie w formule hybrydowej - w trybie stacjonarnym
w siedzibie Ministerstwa Zdrowia i on-line za posrednictwem aplikacji Teams.

W posiedzeniu uczestniczyto 14 cztonkéw Rady, Pan Maciej Mitkowski, Pan Michat Dziegielewski
Dyrektor Departamentu Lecznictwa, Pan Mateusz Oczkowski - Zastepca Dyrektora Departamentu
Polityki Lekowej i Farmacji, Pani Joanna Kujawa - Naczelnik w Departamencie Zdrowia Publicznego,
Pani Monika Latoszek - Zastepca Dyrektora w Biurze Komunikacji, Pani Matgorzata Lorek Dyrektor
Narodowego Centrum Krwi, Pan Sebastian Twardg Zastepca Dyrektora Narodowego Centrum Krwi,
Pani Ewelina Matuszak z Fundacji Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne, Pan prof. dr hab. n.
med. Jan Styczynski konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej, Pan Bogdan
Gajewski - Prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie, przedstawiciele organizacji
pacjentow Kwiat Kobiecosci, Growspace, Alivia, Sexed.pl, Fundacja SOS Zycie Pani Patrycja Rzucidto-
Zajac, Pani tucja Bielec, Pani Joanna Fratczak-Kazana, Pani Nina Stugocka oraz Pani Marzanna
Bienkowska Zastepca Dyrektora w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta.

W pierwszej czesci posiedzenia odbyto sie spotkanie z Panem Ministrem Maciejem Mitkowskim, podczas
ktérego cztonkowie Rady podziekowali Panu Ministrowi za wieloletnig wspétprace. Pan Minister
podsumowat czas swojej pracy w resorcie zdrowia oraz podkreslit wage merytorycznego, partnerskiego
dialogu ze wszystkimi interesariuszami w obszarze zdrowia, w tym z przedstawicielami organizacji
pacjentow.

Druga czes¢ posiedzenia poswiecona byta problemowi dostepu do lekéw w hemofilii dzieciecej. Wniosek
w tej sprawie zgtosita Pani Ewelina Matuszak z Fundacji Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy
Krwotoczne, ktéra zaapelowata o dostep do podskérnej profilaktyki krwawien dla wszystkich rodzin
zmagajacych sie z hemofilig u swoich dzieci. Wyjasnita, ze zgodnie z obecnym standardem
terapeutycznym w Polsce, pacjenci pediatryczni z hemofilig muszg dozylnie przyjmowac czynnik
krzepniecia kilka razy w tygodniu, co wigze sie z wystepowaniem licznych powiktan. Gtos w sprawie
zabrat Pan prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii
dzieciecej, ktory potwierdzit zasadnos$¢ wprowadzenia powyzszych dziatan w szczegoélnosci dla
pacjentow pediatrycznych. W dyskusji udziat wziagt rowniez Pan Bogdan Gajewski - Prezes Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie, ktéry zwrécit uwage na problemy i bezpieczenstwo leczenia
wszystkich chorych na skazy krwotoczne, w tym prowadzenie diagnostyki okoto zabiegowej i
ratunkowej w przypadku powaznych krwawieh oraz monitorowanie pozioméw czynnika VIl podczas
leczenia emicizumabem u chorych na hemofilie A.

Do zgtoszonych postulatéw odnidst sie Pan Mateusz Oczkowski - Zastepca Dyrektora Departamentu
Polityki Lekowej i Farmacji, ktory zapowiedziat, ze od 1 lipca br. zostanie udostepnienie leczenie
emicizumabem w ramach programu lekowego ,Zapobieganie krwawieniom u dzieci zhemofilig AiB” dla
populacji pediatrycznej niepowiktanej inhibitorem (ktére z réoznych wzgledéw nie moga stosowac
profilaktyki dozylnej). Zmiana zostanie wprowadzona obwieszczeniem Ministra Zdrowia w sprawie
wykazu refundowanych lekéw, srodkow spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz
wyrobow medycznych. Za przychylenie sie do postulatu Fundacji podziekowata Wnioskodawczyni.
Podkreslita, ze zmiana ta oznacza dla dzieci skokowy wzrost jakosci zycia oraz przyczyni sie do poprawy
standardu leczenia hemofilii w Polsce.

W trzeciej czesci posiedzenia odbyta sie dyskusja nt. programu szczepien przeciwko HPV z udziatem
zaproszonych organizacji pacjentéw: Kwiat Kobiecosci, Growspace, Alivia, Sexed.pl, Fundacja SOS Zycie.
Podczas spotkania organizacje zaapelowaty o podjecie dziatan zapobiegajacych wzrostowi zachorowan
na choroby zwigzane z HPV oraz promowanie profilaktyki i edukacji, w tym: skrécenie i usprawnienie



Sciezki pacjenta, zwiekszenie liczby POZ, uproszczenie realizacji szczepien, zmiane wyceny swiadczenia,
poszerzenie programu szczepien, wprowadzenie szczepien w szkotach, monitorowanie i raportowanie,
wspotprace miedzyresortowg i zaangazowanie lokalnych samorzaddéw oraz programy edukacyjne i
profilaktyczne.

Obecna na posiedzeniu Pani Joanna Kujawa - Naczelnik w Departamencie Zdrowia Publicznego
wyjasnita, ze prowadzone s3 prace nad projektem obwieszczenia z wykazem szczepien zalecanych
finansowanych przez Ministra Zdrowia, ktére przewiduje obnizenie wieku oséb uprawnionych do
szczepienia szczepionkami przeciw HPV zakupionymi przez Ministra Zdrowia z obecnie obowigzujgcego
11r.z. na 9r.z Planowane sa rowniez zmiany i uproszczenia organizacyjne dotyczace realizacji
programu dla podmiotéw leczniczych, m.in. rezygnacja z uwarunkowania rozliczenia podania szczepionki
przeciw HPV zakupionej przez Ministra Zdrowia na podstawie korzystania z serwisu Centralnej e-
Rejestracji; oparcie rozliczenia $wiadczenia jedynie o wpisy w elektronicznej karcie szczepien;
wprowadzenie obowiazku realizacji przez POZ szczepien u wszystkich chetnych do zaszczepienia sie
pacjentow z listy, z zachowaniem aktualnej optaty fee for service za kazde wykonane szczepienie
przeciw HPV w ramach programu. Kazdy POZ wykonujacy szczepienia przeciw HPV u dzieci bedzie miat
zapewniony dostep do bezptatnych szczepionek dla pacjentéw na zasadach wskazanych w
obwieszczeniu Ministra Zdrowia. Realizacja szczepien przeciw HPV w ramach programu u pacjentéw
spoza listy powinna przebiegac jak dotychczas (z zachowaniem optaty fee for service).

W kwestii dziatan informacyjnych i kampanii medialnych gtos zabrata Pani Izabella Laskowska Dyrektor
Biura Komunikacji, ktéra zapowiedziata, iz planowane jest we wspétpracy z MEN przygotowanie
kampanii informacyjnej w szkotach. W trakcie dyskusji cztonkowie Rady poruszyli kwestie:

— edukacji zdrowotnej i prac nad podstawg programowa przez Zespét MEN - Pan Arkadiusz
Nowak;

— organizacjii prowadzenia kampanii medialnych - Pan Piotr Dabrowiecki;

— dostepnosci i wyceny szczepionek, badania grup docelowych - Pani Aleksandra Rudnicka;

— mozliwosci zawodowych potoznej POZ - Pani Joanna Pietrusiewicz;

— efektywnosci prowadzonych dziatan, strategii dtugofalowej oraz badania odbiorcéw i grupy
docelowej kampanii medialnych - Pani Dorota Korycinska;

— mozliwosci wprowadzenia obowigzkowych szczepien p/HPV w kalendarzu szczepieh
ochronnych - Pani Elzbieta Oleksiak.

Dodatkowo Pani Dorota Korycinska przekazata informacje dotyczace spotkania z Pethomocnikiem ds.
profilaktyki powotanym w MZ.

W czesci przeznaczonej na sprawy rozne i wolne wnioski, Pani Krystyna Wechmann przedstawita
propozycje powotania Zespotu ds. probleméw zdrowotnych z powodu naduzycia napojéw alkoholowych
w Polsce. Poprosita réwniez o poparcie rekomendacji zgtoszonych na Radzie Rozwoju w Ochronie
Zdrowia przy Prezydencie RP. Zgodnie z decyzjg Przewodniczacego temat zostanie przedyskutowany
przez cztonkéw Rady w najblizszym czasie.

Kolejne posiedzenie Rady odbedzie sie w dniu 26 czerwca 2024 r.

Na tym posiedzenie zakonczono.

Opracowanie:

Joanna Pozniak Departament Dialogu Spotecznego
Akceptacja:

Jakub Bydton Sekretarz Rady Organizacji Pacjentow



