Agenda spotkania 17.05.2018r. godz. 10.00 MZ. Duza Sala Kinowa
Ul. Miodowa 15.

09.00-10.00 spotkanie wewnetrzne DdZ
10.00-12.00 spotkanie DdZ

Agenda spotkania

1.

5.

Rozwigzania systemowe z zakresu:

e cdukacja szkolna, na temat profilaktyki chordb, zapobiegania chorobom,
unikania zachowan ryzykownych ktére moga prowadzi¢ do np. zakazen
wirusami.

e wczesna diagnostyka chorob zakaznych

e kampania informacyjna dotyczaca informacji na temat systemu informujacego o
kolejkach oczekiwania na terapie.

- przedstawia Barbara Pepke, Fundacja Gwiazda Nadziei, Koalicja Hepatologiczna
Realizacja postulatow nowej edycji Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofili¢ (2019-2023)

-przedstawia Bogdan Gajewski Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Hemofili¢
Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich , powotanie Ministerialnego Zespotu ds. Chorob
Rzadkich

- przedstawia M. Zielinski — prezes KFO

Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) nr 536/2014 z dnia 16 kwietnia
2014r. w sprawie badan klinicznych produktéw leczniczych stosowanych u ludzi oraz
uchylenia dyrektywy 2001/20/WE - ustawa ds. badan klinicznych (cztonkostwo
w komisjach etycznych przedstawicieli organizacji pacjentow). Techniczne mozliwosci
zorganizowania ksztalcenia przedstawicieli organizacji pacjenckich, mozliwos$ci
powstania nadrzednej komisji bioetycznej, ktora bedzie odpowiedzialna za kwestie
szkolen, sposoboéw weryfikacji pacjentow, ktorzy beda zglaszani do komisji
bioetycznych.(Kwestia do odpowiedzi przez MZ z poprzedniego spotkania DdZ).

- przedstawia Witold Michatek dyr. FPP.

Odpowiedzi MZ na zapytania z ostatniego DdZ.

Tematy interwencyjne. (30 min)

1.

2.

3.
4.

Problemy w leczeniu chorych na hemofili¢
- przedstawia Bogdan Gajewski (Pismo do MZ)
Refundacja leczenia opornego nawrotowego szpiczaka plazmocytowego — w zwigzku
z brakiem leczenia w projekcie nowej listy refundacyjnej.
- przedstawiaja M. Zielinski — prezes KFO oraz dr. Leszek Borkowski - Prezes
Fundacji Razem w Chorobie.
Pytania URO CONTI- w zalaczeniu. - przedstawia
Czy jest w planie obnizenie wieku pacjentow otrzymujacych fingolod z 18 lat do 12?
Na spotkaniu DdZ z sierpniu ubieglego roku otrzymalismy zapewnienie, ze pojawi si¢

taka zmiana w treSci programu lekowego b.46, ale w najnowszym projekcie
obwieszczenia w sprawie wykazu refundowanych lekdw, nadal nie zostat obnizony wiek
pacjentow.

- przedstawia Dominika Czarnota-Szatkowska - PTSR

. Kryteria kwalifikacji na operacj¢ zacmy.

- przedstawia Malgorzata Pacholec - PZN

Przewodniczacy Dialogu dla Zdrowia



Stanistaw Mackowiak

Uwaga:

1. pkt 1,2 realizacja zalezna od dostepnosci czasowej Min L. Szumowskiego - tydzien

sejmowy

pkt 3,4,5 tematoéw interwencyjnych do poruszenia w miare mozliwosci MZ z uwagi na
pézne zgloszenie.

2.



