Warszawa, dnia 20 czerwca 2016 r.

Poz. 66

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 20 czerwca 2016 r.

w sprawie powolania Zespotu do spraw aktualizacji programu polityki zdrowotnej pn. ,,Narodowy
Program Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2012-2018”

Na podstawie art. 7 ust. 4 pkt 5 ustawy z dnia 8 sierpnia 1996 r. o Radzie Ministrow (Dz. U.z 2012r.
poz. 392 oraz z 2015 r. poz. 1064) zarzadza sie, CO nastepuje:

§ 1. 1. Tworzy si¢ Zespot do spraw aktualizacji programu polityki zdrowotnej pn. ,,Narodowy Program
Leczenia Chorych na Hemofilig i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2012-2018”, zwany dalej ,,Zespotem”.

2. Zespot jest organem pomocniczym ministra wiasciwego do spraw zdrowia.
§ 2. 1. W sktad Zespotu wchodza:
1) Przewodniczacy Zespotu: Katarzyna Gtowala — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia;

2) Zastgpca Przewodniczacego: Agnieszka Beniuk-Patota — Dyrektor Departamentu Polityki Zdrowotnej
w Ministerstwie Zdrowia,

3) cztonkowie:

a) Zbigniew Babiak — Prezes Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne, zastgpowany
w przypadku jego nieobecnosci przez Edmunda Skrzypkowskiego — Sekretarza Stowarzyszenia Chorych
na Wrodzone Skazy Krwotoczne,

b) Krystyna Bylicka — p.o. Zastepcy Dyrektora Narodowego Centrum Krwi,

c) Bogdan Gajewski — Prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilig, zastgpowany w przypadku
jego nieobecnosci przez Jarostawa Gatuszka — cztonka Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilig,

d) dr n. med. Michat Jamrozik — Zespot Wojewodzkich Przychodni Specjalistycznych w Katowicach,
e) Matgorzata Lorek — p.o. Dyrektora Narodowego Centrum Krwi,

f) Konsultant Krajowy w dziedzinie ratownictwa medycznego,

g) Konsultant Krajowy w dziedzinie transfuzjologii klinicznej,

h) Edyta Matusik — Naczelnik Wydziatu Refundacyjno-Analitycznego Departamentu Polityki Lekowej
i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia,

i)prof. dr hab. n. med. Piotr Radziwon - Dyrektor Regionalnego Centrum Krwiodawstwa
i Krwiolecznictwa w Biatymstoku,

Y Minister Zdrowia kieruje dzialem administracji rzadowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa
Rady Ministrow z dnia 17 listopada 2015 r. w sprawie w sprawie szczegétowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia
(Dz. U. poz. 1908).
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j) prof. dr hab. n. med. Jerzy Windyga — Kierownik Kliniki Zaburzen Hemostazy w Instytucie Hematologii
i Transfuzjologii,

k) prof. dr hab. n. med. Krystyna Zawilska — Przewodniczaca Grupy ds. hemostazy Polskiego Towarzystwa
Hematologow i Transfuzjologow,

1) dr n. med. Joanna Zdziarska — Klinika Hematologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie.

2. W pracach Zespotu, w zaleznosci od potrzeb, moga uczestniczy¢ réwniez inne 0soby niebedace jego
cztonkami, zaproszone przez Przewodniczacego.

3. Osoby, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 3lit. a, c, d, j-l wyrazaja pisemna zgode na udziat w pracach
Zespotu.

§ 3. 1. Przedmiotem prac Zespotu jest aktualizacja programu polityki zdrowotnej pn. ,,Narodowy Program
Leczenia Chorych na Hemofilie iPokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2012-2018”, zwanego dalej
,Programem”, polegajaca na weryfikacji jego zadan, w szczegdlnosci:

1) opracowaniu kryteriow wlaczenia i wyltaczenia pacjentow chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy
krwotoczne do wybranych celow szczegdtowych Programu dotyczacych wydawania koncentratow
czynnikow krzepnigcia i desmopresyny;

2) analizy wprowadzenia wymogu wystawiania zapotrzebowan elektronicznych na koncentraty czynnikow
krzepnigcia na poszczegdlne moduty Programu w systemie zamknigtym, dajacym dostep do historii wydan
koncentratow;

3) wdrozeniu obowiazku prowadzenia przez pacjentow rejestru wstrzyknig¢ koncentratow czynnikow
krzepnigcia i desmopresyny;

4) wskazaniu sposobu iterminu wyspecjalizowania osrodkow leczenia hemofilii i pokrewnych skaz
krwotocznych;

5) dookresleniu zadan jednostki koordynujacej Program;

6) rozstrzygniecie Kkwestii podawania koncentratu czynnika krzepnigcia lub desmopresyny z zasobow
wiasnych pacjenta;

7) wyznaczenie podmiotéw leczniczych lub lekarzy wraz z danymi teleadresowymi, z ktorymi ma si¢
kontaktowa¢ personel medyczny podstawowej opieki zdrowotnej, zespotow ratownictwa medycznego oraz
izb przyje¢ lub szpitalych oddziatow ratunkowych w sprawie sposobu postgpowania z konkretnym chorym.

2. W ramach zadania okreslonego w ust. 1, Zespot moze przyja¢ wnioski dotyczace pozadanych zmian
i kierunkow w zakresie kompleksowego leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych.

3. Przewodniczacy, po zakonczeniu prac Zespotu, nie pdézniej jednak, niz do dnia 30 wrze$nia 2016 .,
przekaze, w postaci pisemnej, ministrowi wiasciwemu do spraw zdrowia, projekt aktualizacji Programu oraz
whnioski w sprawach, o ktorych mowa w ust. 2, jezeli zostana przyjete.

4. Po zaakceptowaniu przez ministra whasciwego do spraw zdrowia projektu aktualizacji Programu lub
w przypadku decyzji ministra wtasciwego do spraw zdrowia, podjetej przed zaakceptowaniem projektu
aktualizacji Programu, a dotyczacej Programu, Zespot ulega rozwiazaniu.

§ 4. 1. Pracami Zespotu kieruje Przewodniczacy.
2. Do zadan Przewodniczacego nalezy w szczegolnosci:
1) zwotywanie i prowadzenie posiedzen Zespotu;
2) ustalanie porzadku dziennego posiedzen Zespotu;
3) wybor Sekretarza i Zastepcy Przewodniczacego sposrdd czionkdéw Zespotu;
4) planowanie i organizowanie pracy Zespotu;
5) reprezentowanie Zespotu na zewnatrz;
6) powotywanie grup roboczych w celu realizacji zadan okreslonych przez Przewodniczacego;

7) informowanie ministra wtasciwego do spraw zdrowia o0 biezacej dziatalnosci Zespotu.
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3. W przypadku nieobecnosci Przewodniczacego jego zadania wykonuje Zastepca Przewodniczacego, a W
przypadku ich nieobecno$ci, wyznaczony przez Przewodniczacego cztonek Zespotu.

§ 5. 1. Zespot obraduje na posiedzeniach, ktore organizowane sa przez Narodowe Centrum Krwi.

2. Ustalenia, wnioski i opinie Zespotu, dotyczace spraw, 0 ktoérych mowa w § 3 ust. 1, Zespdt podejmuje
w formie uchwaty zwykta wigkszoscia gltosow. W przypadku rownej liczby gloséw decyduje glos
Przewodniczacego.

3. Zespo6l moze rozstrzygaé poszczegodlne kwestie w drodze korespondencyjnego uzgodnienia stanowisk za
posrednictwem poczty elektronicznej.

4. Posiedzenia Zespotu zwotuje Przewodniczacy.

5. Sekretarz przygotowuje i prowadzi dokumentacje prac Zespotu, w tym sporzadza protokot z posiedzenia
Zespotu.

6. Protokot z posiedzenia Zespotu podpisuje Przewodniczacy oraz Sekretarz.
§ 6. 1. Z tytulu wykonywania zadan Zespotu jego cztonkom nie przystuguje wynagrodzenie.

2. Osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 1 pkt 3 lit. a, ¢, d, f, g, j-I oraz osobom, o0 ktérych mowa w § 2 ust. 2,
przystuguje zwrot kosztow podrozy na terenie kraju, w zwiazku z udzialem w posiedzeniach Zespotu, na
zasadach okreslonych W rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 29 stycznia 2013r.
w sprawie wysokosci 0raz warunkéw ustalania naleznosci przystugujacych pracownikowi zatrudnionemu
w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowej z tytutu podrozy stuzbowej (Dz. U. poz. 167).

§ 7. Obstuge organizacyjno-techniczna Zespotu zapewnia Narodowe Centrum Krwi.

§ 8. Wydatki zwiazane z dziatalno$cia Zespolu pokrywane sa z budzetu panstwa, z czesci 46 — Zdrowie,
dziatu 851 — Ochrona zdrowia, rozdziatu 85143 — Publiczna stuzba krwi.

§ 9. Pierwsze posiedzenie Zespotu zwotuje Przewodniczacy nie pozniej niz w terminie 14 dni od dnia
wejscia W zycie zarzadzenia.

§ 10. Zarzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastepujacym po dniu ogloszenia.

Minister Zdrowia

Konstanty Radziwitt





