PROTOKOt
z 8. POSIEDZENIA RADY ORGANIZACIJI PACJENTOW
PRZY MINISTRZE WtASCIWYM DO SPRAW ZDROWIA
z dnia 17 sierpnia 2022 r.

W dniu 17 sierpnia 2022 r. odbyto sie 8. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentdw przy ministrze
wiasciwym 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 uczestniczyt Pan Piotr Bromber Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia,
cztonkowie Rady Organizacji Pacjentdw oraz przedstawiciele Departamentu Dialogu Spotecznego.
W posiedzeniu uczestniczyto 12 cztonkédw Rady. Posiedzenie otworzyt przewodniczacy Rady, ktéry
przedstawit porzagdek posiedzenia.

Porzadek obrad obejmowat:

1. Przyjecie porzadku obrad.

2. Dyskusja nad projektem stanowiska Rady w sprawie zwiekszenia budzetu dla Biura Rzecznika
Praw Pacjenta.

3. Pozostate sprawy.
4. Zakonczenie posiedzenia.

Cztonkowie Rady przyjeli porzadek obrad bez zmian.

Nastepnie Przewodniczacy po przywitaniu uczestnikow spotkania, poddat pod dyskusje projekt
stanowiska Rady w sprawie zwiekszenia budzetu dla Biura Rzecznika Praw Pacjenta. Projekt stanowiska
uzgodniony zostat w trybie obiegowym, a wszystkie zgtoszone uwagi zostaty uwzglednione. Cztonkowie
Rady w gtosowaniu jawnym jednogtosnie przyjeli stanowisko w sprawie zwiekszenia budzetu dla Biura
Rzecznika Praw Pacjenta. Stanowisko — zgodnie z decyzjg Rady —skierowane zostato do Pana Mateusza
Morawieckiego Prezesa Rady Ministréw oraz Pani Magdaleny Rzeczkowskiej Ministra Finansow.

Kolejnym tematem spotkania byt projekt listu intencyjnego o wspdtpracy Rady Organizacji Pacjentow
przy Rzeczniku Praw Pacjenta i Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wiasciwym do spraw
zdrowia. Projekt listu opiniowany byt w trybie obiegowym i po wniesieniu poprawek na posiedzeniu
Rada jednogtosnie w gtosowaniu jawnym przyjeta projekt listu. Projekt listu zostanie przekazany w celu
uzgodnienia do Rady Organizacji Pacjentéw dziatajgcej przy Rzeczniku Praw Pacjenta.

Nastepnie Przewodniczgcy Rady przekazat gtos Panu Stanistawowi Mackowiakowi, ktéry przedstawit
sprawy zgtoszone przez organizacje zrzeszajgc m.in. pacjentéw z chorobami rzadkimi:

- dostepu do terapii w ramach RDTL dla pacjentéw z ultra rzadkimi chorobami metabolicznymi w NSSU
w Krakowie.

- likwidacji Kliniki Dermatologii, Immunodermatologii i Wenerologii Uniwersyteckiego Centrum
Medycznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

- leczenia pacjentéw z pierwotng matoptytkowoscia immunologiczng za pomocg agonistow receptora
trombopoetyny.



Dodatkowo Pan Stanistaw Mackowiak poprosit cztonkéw Rady o analize informacji, dotyczgcych
inwestycji z Funduszu Medycznego, ktére w ostatnim czasie ukazaty sie w przekazie medialnym.

Ustalono, ze kwestia Funduszu Medycznego bedzie tematem kolejnego posiedzenia Rady w dniu 13
wrzesnia br.

Ostatni temat, ktéry zasygnalizowat Pan Stanistaw Mackowiak, dotyczyt nieprawidtowosci w orzekaniu
0 niepetnosprawnosci.

Ustalono, ze pisemne wersje probleméw zgtoszonych przez Pana Stanistawa Mackowiaka, zostang
rozestane do cztonkéw Rady, ktdra podejmie decyzje w zakresie dalszego procedowania zgtoszonych
spraw.

Nastepnie Przewodniczacy udzielit gtosu Pani Aleksandrze Rudnickiej, ktdra poruszyta kwestie dot.
projektu rozporzgdzenia zmieniajgcego rozporzgdzenie Ministra Zdrowia w sprawie leczenia krwig i jej
sktadnikami w podmiotach leczniczych wykonujgcych dziatalnos$¢ leczniczg w rodzaju stacjonarne
i catodobowe $wiadczenia zdrowotne (numer z wykazu prac legislacyjnych MZ 1158). Juz
po posiedzeniu Ministerstwo Zdrowia przekazato, Ze ostatnia nowelizacja rozporzadzenia miata
miejsce 11 maja 2022 r. i zostata ogtoszona w Dz. U. poz. 1043. Obecnie nie sg prowadzone prace w tym
zakresie, aczkolwiek w przypadku pojawienia sie wnioskdw o zmiane przepiséw np. z Krajowej Rady
ds. krwiodawstwa i krwiolecznictwa, prace nad stosownym projektem zostang podjete.

Drugim tematem zasygnalizowanym przez Panig Aleksandre Rudnicka, byta propozycja skierowana
do cztonkéw Rady w sprawie powotania Zespotu ds. innowacyjnej diagnostyki, ktéry zajmowatby sie
problematyka badan genetycznych i molekularnych. Ustalono, ze temat ten zostanie poddany pod
dyskusje Rady, a Wnioskodawczyni przygotuje na nastepne posiedzenie Rady propozycje zatozen
i celéw dla projektowanego Zespotu.

Gtos w sprawie Zespotu ds. profilaktyki zabrata Pani Dorota Korycinska, ktéra zapowiedziata,
ze informacje dotyczace pracy Zespotu przekaze drogg mailowg wszystkim cztonkom Zespotu.
Dodatkowo poruszyta temat komunikacji i przeptywu informacji do pacjentéw. Zaproponowata, aby
istotne informacje, takie jak dotyczace szczepien ochronnych czy programéw profilaktycznych,
rozpowszechniane byty np. w formie newsletteru. Zaproponowano, aby kwestie zwigzane
z diagnostyka i leczeniem COVID-19 poruszyé podczas spotkania z Panig prof. Agnieszki Mastalerz-
Migas, Konsultantem Krajowym w dziedzinie medycyny rodzinnej.

Ustalono, ze do dnia 2 wrzesnia br. cztonkowie Rady mogg nadsyta¢ drogg mailowg pytania do
Konsultanta Krajowego w dziedzinie medycyny rodzinne;j.

W dalszej czesci posiedzenia, Przewodniczacy poruszyt kwestie endometriozy, na ktérg uwage Rady
zwrdcity organizacje wspierajgce pacjentki zmagajgce sie z tym schorzeniem. Najwazniejszymi
postulatami tych organizaciji jest:

— powotanie przez Ministra Zdrowia zespotu do spraw opracowania standardéw diagnostyki
i leczenia endometriozy;

— stworzenie odrebnej wyceny swiadczen leczniczych, w tym zabiegdw i operacji chirurgicznych
zwigzanych z zaawansowanym stadium endometriozy;

— powotanie centrow leczenia endometriozy (w minimalnym zakresie jako program pilotazowy)



W zwigzku z powyzszym zaproponowat, aby tematem jednego z kolejnych posiedzen Rady bytfa
problematyka dotyczaca endometriozy, z udziatem organizacji wnioskujacych o zajecie sie tym
tematem, ekspertow wskazanych przez te organizacje oraz Konsultanta Krajowego w dziedzinie
potoznictwa i ginekologii oraz Konsultanta Krajowego w dziedzinie ginekologii onkologiczne;j.

Na zakorczenie posiedzenia, Przewodniczacy przypomniat réwniez, o planowanym wspdélnym
posiedzeniu Rady Organizacji Pacjentéw dziatajacej przy Rzeczniku Praw Pacjenta oraz Rady Organizacji
Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia, przy udziale Pani prof. Agnieszki Mastalerz-
Migas, Konsultanta Krajowego w dziedzinie medycyny rodzinnej.

Ustalono réwniez terminy kolejnych posiedzen Rady: w dniu 13 wrzesnia 2022 r. o godz. 13.00 oraz
w dniu 14 wrzesnia 2022 r. o godz. 12.00.

Konczac spotkanie gtos zabrata Pani Elzbieta Oleksiak, ktdra zasygnalizowata problem leczenia zaémy
w Polsce i skierowan od lekarza POZ do okulisty oraz temat refundacji operacji zaémy i kwestie doptat
z NFZ do soczewek. Drugim poruszonym tematem byta kwestia uwag zgtaszanych do projektu
rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 8 lipca 2022 r. zmieniajgcego rozporzadzenie w sprawie wykazu
wyrobow medycznych wydawanych na zlecenie. Po posiedzeniu Ministerstwo Zdrowia przekazato,
ze 8 sierpnia br. uptynat termin zgtaszania uwag do rozporzadzenia i obecnie trwa ich analiza.

Gtos zabrafta réwniez Pani Magdalena Kotodziej, ktéra na prosbe jednej z organizacji pacjentéw
poprosita o informacje na temat limitdw na wézki inwalidzkie. Po posiedzeniu Ministerstwo Zdrowia
przekazato, ze uwagi do projektu rozporzgdzenia dot. wézkéw inwalidzkich sg obecnie przedmiotem
analizy w Ministerstwie Zdrowia.

Dodatkowo Pani Magdalena Kotodziej poinformowata o zaproszeniu, jakie otrzymata od polsko-
francuskiej izby gospodarczej w sprawie opieki dtugoterminowej nad pacjentem chorym przewlekle
w opiece domowej. Zapowiedziata omdwienie tego tematu na spotkaniu z cztonkami Rady Organizacji
Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta i w przypadku szerszego zainteresowania tym zagadnieniem.
zaproponuje omoéwienie go na jednym z kolejnych posiedzen Rady.

Na tym posiedzenie zakonczono.

Opracowanie:

Joanna PoZniak Departament Dialogu Spotecznego
Akceptacja:

Jakub Bydton Sekretarz Rady Organizacji Pacjentow



