Fundacja
Pokonac
Endometrioze

Warszawa, 13 stycznia 2024 r.

5 lat dziatalnosci Fundacji Pokona¢
Endometrioze

Podsumowanie

9 grudnia 2023 roku Fundacja Pokona¢ Endometrioz¢ obchodzila pigciolecie
dzialalno$ci. W niniejszym raporcie pragniemy podsumowaé dziatalnos$¢ fundacji,
wyszczegolniajac, w jaki sposéb spetniata swoje cele statutowe.

1. Wspdlpraca z osSrodkami prywatnymi i publicznymi
zapewniajacymi dostep do nowoczesnych programow
leczenia endometriozy

a. Ministerialny zespo6t

Owocem wspélpracy fundacji z Ministerstwem Zdrowia byto powotanie przez
Ministra Zdrowia Zespotu do spraw opracowania propozycji rozwigzan w zakresie
diagnostyki i leczenia endometriozy (Zarzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 7 marca
2023"). Zespdt ten, zbierajacy si¢ na comiesiecznych spotkaniach, jest odpowiedzialny za
opracowanie konkretnych rozwigzan systemowych majacych poprawic sytuacj¢ polskich
kobiet.

Starania Fundacji o powotanie multidyscyplinarnego zespotu ds. standardow
leczenia endometriozy trwata od maja 2022 roku®. Fundacja miata okazj¢ przedstawi¢
swoje postulary na posiedzeniu Rady Organizacji Pacjentow? przy ministrze wtasciwym
ds. zdrowia 14 wrzesnia 2022 roku. Po posiedzeniu, 27 pazdziernika, Rada
opublikowatla oficjalne stanowisko®* w ktérym poparta postulaty fundacji dotyczace:

1. Powolania przez Ministra Zdrowia zespolu do spraw opracowania standardéw
diagnostyki i leczenia endometriozy.

' Zatacznik 1
2 Zatgczniki 2-5
3 Zatgcznik 6
4 Zatgcznik 7
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2. Przygotowania odrgbnej wyceny $wiadczen leczniczych, w tym zabiegow i
operacji chirurgicznych zwigzanych z zaawansowanym stadium endometriozy.

3. Powotania centréw leczenia endometriozy - osrodkéw referencyjnych (w
minimalnym zakresie jako program pilotazowy).

b. Parlamentarny zespot

6 listopada 2020 zostal powotany Parlamentarny Zesp6t ds. Endometriozy.
Szczegotowe informacje dotyczace skladu zespotu oraz posiedzen mozna znalez¢ na
stronie Sejmu IX kadengji®.

c¢. Korespondencja fundacji z organami decyzyjnymi
Przez lata fundacja prowadzita korespondecjg z:

- Ministerstwem Zdrowia®
- Prezydentem RP’
- Europostem Leszkiem Millerem®

d. Petycja ,6 postulatow dla 3 milionow”

Petycja®, z 5701 podpiséw, zostala ztozona 3 grudnia 2021 roku. Nastepstwem
petycji byla korespondencja z Ministerstwem Zdrowia'’.

e. Raporty

Przez lata fundacja przygotowywata réwniez raporty dotyczace stanu systemu
diagnostyki i leczenia endometriozy w Polsce. Ponizej zamieszczamy podsumowanie:

1. 4 filary bezpieczenstwa i praw pacjenta!
Raport przygotowany dla Rzecznika Praw Pacjenta 17 maja 2022 roku.

2. Statystyki oraz rekomendacje dotyczace diagnostyki i leczenia
endometriozy'?
Raport przedstawiony na posiedzeniu Rady Organizacji Pacjentéw 14
wrzesnia 2022 roku.

3. Leki nierefundowane, wykorzystywane w terapii endometriozy*?
Raport przygotowany 1 grudnia 2022 roku.

® https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/agent.xsp?symbol=ZESPOL&Zesp=770

¢ Zatgcznik 8

7 Zatgcznik 9

8 Zatgczniki 10-12

® Zatgcznik 13

10 Zatgczniki 14-15

" Zatgcznik 16

12 Zatgcznik 17

13 Zatgcznik 19
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2. Pomoc kobietom chorym na endometrioze

a. Konferencje i warsztaty dla specjalistow i pacjentek

Ogélnopolskie wydarzenia odgrywaja istotng rol¢ w naszej misji edukacyjnej,
stluzac jako platforma wymiany wiedzy, doswiadczen i najlepszych praktyk pomiedzy
specjalistami medycznymi, a takze jako zr6dto wsparcia i informacji dla pacjentek.

W ciagu 5 lat dziatalnos$ci zorganizowaty$my miedzy innymi wydarzenia:

- Warsztaty “Endometrioza - fakty i mity” - Poznan, 28 wrze$nia 2019

- Konferencja “Holistyczne leczenie endometriozy” - Wroctaw, 26 marca 2022

- Warsztaty “Psyche i soma” - Gdynia, 27 sierpnia 2022

- Konferencja “Pokonajmy Endometrioze - Nowoczesne leczenie endometriozy” -
Ozarow Mazowiecki, 11 marca 2023

- “Wielkopolskie Warsztaty Edukacyjne” - Poznan, 9 grudnia 2023

W latach 2020-2021 z powodu pandemii fundacja nie organizowala wydarzen na
zywo, natomiast udato si¢ rozwingé programy edukacyjne online, o ktérych wiecej w
kolejnych punktach.

b. Program YELLOWOMB dla studentow kierunkow
medycznych

0d 2021 roku wspdtpracujemy z sekcja SCORA Miedzynarodowego
Stowarzyszenia Studentéw Medycyny IFMSA-Poland. W ramach akcji Yellowomb w
marcu, miesigcu $wiadomos$ci endometriozy, odbywaty si¢ wyklady i spotkania dla
studentéw kierunkéw medycznych. Studenci mogli wzig¢ udziat w konkursach i utrwali¢
wiedze za pomoca infografik.

Terminarz wydarzer,

12.03.2119:00 Sonia Ziemba-Domariska - Endometrioza
zamknigta w psychice: psychologiczne aspekty choroby,
ktdrej nie widac" (Live na fb)

13.03.21 16:00 Dr n. med. Bogumit Pawet Siekierski -
Strategia leczenia endometriozy (Live na fb)

18.03.21 9:00 Yoga z Justyna Poteé (Live na Instagramie)
20.03.21: (Live'y na fb)

11:00 Ewelina Tyszko-Bury - Terapia manualna i sposoby
tagodzenia bélu u pacjentek z endometriozg

15:00 Dr n. med. Joanna Jacko -Diagnostyka
endometriozy

16:00 webinar z lek. Maciejem Pliszkiewiczem
22.03.2119:00 Live na instagramie z dziennikarka

Hanna Lis, ktéra opowie o swojej chorobie

26.03.21 Live na instagramie z dietetykiem klinicznym
Matgorzatg Lenartowicz

31.03.21 Lek. Joanna Bubak-Dawidziuk - Trudne przypadki
i komplikacje pooperacyjne

% 5%
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c. Webinary “Niesiemy wiedze”

W latach 2020-2021 fundacja zorganizowala seri¢ webinaréw “Niesiemy
Wiedzg”. Webinary byly prowadzone z transmisja na zywo na profilu fundacji na
Facebooku. Celem projektu byto budowanie swiadomosci spotecznej o endometriozie, a
takze przekazanie rzetelnej wiedzy o endometriozie. W ciggu 20 godzin webinaréw
odbyly sie migdzy innymi nast¢pujace spotkania:

1. Czym jest endometrioza?, goscie:
a. dr n. med. Mikolaj Karmowski - ginekolog, specjalista diagnostyki i
leczenia endometriozy,
b. dr n. med. Piotr Rubisz - ginekolog, specjalista diagnostyki i leczenia
endometriozy,
2. Jak wyglgda praca terapeutyczna z pacjentkami cierpigcymi na endometrioze?,
gosc¢:
a. mgr Anna Wietrzykowska - psycholognieplodnosci.pl
3. Osteopatia w endometriozie, gos¢:
a. dr Lukasz Czubaszewski, fizjoterapeuta, osteopata
4. Czy w endometriozie mogq bole¢ ptuca?, gos¢:
a. dr n. med Tomasz Marjanski, torakochirurg,
5. Nieobliczalna endometrioza, goscie:
a. dr n. med Joanna Bubak-Dawidziuk - ginekolog, specjalistka diagnostyki i
leczenia endometriozy,
b. dr n. med. B. Pawetl Siekierski - ginekolog, specjalista diagnostyki i
leczenia endometriozy,
c. Anna Machnik-Ktusek - pacjentka
6. Alternatywne sposoby tagodzenia objawdw endometriozy, goscie:
a. Magdalena Wisniewska - dietetyk,
b. Ewa Pytel-Bartnik, instruktorka jogi
7. “Smaki endometriozy” czyli rozmowa z dietetykiem, gos¢:
a. mgr Dorota Olanin, psychodietetyk, dietetyk kliniczny
8. Przychodzi nastolatka do ginekologa..., goscie:
a. Maria Wawrzyniak, IFMSA-Foland
b. Ewa Majcherek, IFMSA-Foland
9. Zobaczy¢ niewidoczne, czyli nowoczesna diagnostyka endometriozy, goscie:
a. dr n. med. Joanna Jacko - specjalistka diagnostyki i leczenia endometriozy,
ultrasonolog
b. dr Tomasz Oleksiuk - specjalista radiologii i diagnostyki obrazowej
10. O endometriozie w sejmie, gosc¢:
a. dr Marek Rutka, Poset na 5ejm RP IX kadencji, Przewodniczacy
Parlamentamego Zespotu ds. Endometriozy
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d. Program ambasadorek i lokalne grupy wsparcia

W 2022 roku uruchomily$my program lokalnych ambasadorek - wolontariuszek,
ktore widzac potrzebe aktywnosci na rzecz szerzenia §wiadomosci w swojej najblizszej
okolicy, dziataja w obrgbie konktretnego regionu lub wojewé6dztwa. Zadaniem lokalnej
ambasadorki jest organizacja lokalnych grup wsparcia, ktére spotykaja si¢ na tzw.
“endokawach”, a takze pomoc w ogdélnopolskich wydarzeniach organizowanych przez
fundacje. Ambasadorki majag zaoferowane wsparcie fundacji we wszelkich
podejmowanych przez nie dziataniach, dostep do materialéw edukacyjnych i
promocyjnych, moga réwniez w razie potrzeby tworzy¢ wiasne.

Obecnie w fundacji dziata 13 ambasadorek na obszarze 11 wojewddztw.

b
*d

e. Inne dzialania pomocowe

W trakcie swojej dziatalnosci fundacja angazowata si¢ w rézne dzialania
pomocowe, migdzy innymi:

Prowadzenie mapy polecanych lekarzy na stroie WWW

Wspieranie i udostepnianie zbioérek na operacje komercyjne

Udostepnianie i zapraszanie do badan zwigzanych z endoetrioza

"Zo6Ma linia" - darmowe konsultacje z psychologiem klinicznym dla pacjentek
podczas dyzuru online

5. Projekt “Akademia EndoKobiet”

s w N e
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3. Popularyzacja swiadomosci choroby
a. Nazywo

Fundacja szerzyta wiedzg¢ i Swiadomos$¢ endometriozy goszczac na wydarzeniach
poswieconych zdrowiu w calej Polsce. Przedstawicielki fundacji prowadzity wyktady i
spotkania, uczestniczyly w debatach, a takze obstugiwaly stoiska z materiatami
edukacyjnymi.

Wydarzenia, na ktérych goscity$my, to miedzy innymi:

"Profilaktyka 40+" organizowane przez NFZ Wielkopolski Oddziat Wojewodzki
Gdynski Dzien Profilaktyki "Zadbaj o zdrowie"

Zadbaj o siebie! z Amazonkami w Poznaniu

Kongres Kobiet

"Zdrowa Polka" w Krosnie

"Endometrioza - choroba kobiet w kazdym wieku" w Stargardzie Szczecinskim
EEL MasterClass w Szpitalu Uniwersyteckim w Krakowie

Kongres Zdrowa Polka w Czeladzi

PN W

b. W mediach

Fundacja reprezentuje pacjentki z endometrioza w mediach, wystepujac w
telewizji (TVP, TVN, Polsat), radiu (m. in. TOKFM, Radio Lublin, Radio ZET, VOX FM),
gazetach (gazeta.pl, Gazeta Wyborcza, WP Kobieta), podcastach (Patrycja Obara BLIZE],
Podcast “Synapsy” dla Radia LUZ, Podcast Marty Niedzwiedzkiej "Zdrowie Kobiety").

Obejmujemy réwniez patronatem ksigzki i wydarzenia poswigcone
endometriozie:

Ksiazka Endometrioza. Kobiecos¢ nie musi bole¢

Ksiazka Pokonaj endometrioze. Jak wygrac z chorobg i zaczg¢ Zy¢é na nowo
Konferencja Swiadomy UAM- w chorobie i niepelnosprawnosci

V Poznanska Studencka Konferencja Ginekologiczno-Potoznicza

B~ W N =

Podsumowanie

W Polsce, pomimo naszej przynaleznosci do Unii Europejskiej, nie funkcjonuje system
diagnostyki i leczenia endometriozy na poziomie europejskim. Wigkszos¢ kobiet leczy sie¢
prywatnie, sSwiadomos¢ choroby w spoteczenstwie oraz w srodowisku medycznym jest niska.
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Méwigc o systemie diagnostyki i leczenia endometriozy, mozna powotac si¢ na przyktad
Niemiec, gdzie istnieja certyfikowane centra leczenia endometriozy, czy Australii, ktéra
przeznaczyta do tej pory ponad 87 milionéw dolaréw na wykonanie National Action Plan for
Endometriosis'*. Australia jest rowniez przyktadem S$cistej wspéipracy pomiedzy organami
rzadowymi, a organizacjami pozarzadowymi - organizacje pacjenckie sa3 wymieniane jako jeden
z filarbw zmian w National Action Plan, a na poczatku 2024 roku najwi¢ksza organizacja
pacjencka poswigcona endometriozie, Endometriosis Australia, otrzymata od panstwa ponad
milion AUD dofinansowania®®.

Obecnie w Polsce dziata ministerialny zespdét pracujacy nad rozwigzaniami
systemowymi. Jako organizacja pacjencka, ktora postulowata o powstanie zespotu, a nastepnie
bierze aktywny udziat w jego posiedzeniach, pragniemy, aby wypracowane przez zespoét
rozwigzania byly jakosciowo najlepsze. Dazymy do tego, aby kobiety nie byly wielokrotnie
operowane, aby mogly by¢ leczone przez najlepszych specjalistow. Zalezy nam réwniez na
programach $wiadomos$ciowych, profilaktycznych, ktére moglyby zwickszy¢ ilo$¢ pacjentek
diagnozowanych we wczesnym stadium choroby. Zalezy nam na tym, aby pacjentka mogta
zosta¢ zaopiekowana holistycznie, od wystapienia pierwszych objawoéw choroby, rowniez jako
dziecko.

Programami §wiadomosciowymi muszg zosta¢ objete nie tylko pacjentki, ale rowniez
srodowiska medyczne. Nalezy zadbac¢ o to, aby endometriozie poswigci¢ nalezyta ilos¢ godzin na
kierunku lekarskim, a takze na kierunkach pokrewnych - pielg¢gniarstwie, fizjoterapii, dietetyce.

Pomoc pacjentkom z endometrioza nie konczy si¢ w Ministerstwie Zdrowia, nalezy
rowniez zaangazowac¢ Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej - obecnie chore na
endometrioz¢ nie moga liczy¢ na rente czy inne $wiadczenia. Alternatywa dla rent bylby
dodatkowy dzien urlopu lub mozliwo$¢ latwego uzyskania cyklicznego L4 dla kobiet ze
zdiagnozowang endometrioza, u ktérych wystepuja objawy boélowe uniemozliwiajace im
podjecie pracy w trakcie miesigczki.

Obecnie w Polsce, po dlugim czasie cierpienia, stagnacji i rozgoryczenia, kobiety z
endometrioza moga patrze¢ w przysztos¢ z nadzieja, ze dzieki Zespolowi do spraw
opracowania propozycji rozwigzan w zakresie diagnostyki i leczenia endometriozy i
pomocy Ministerstwa Zdrowia, beda mogly liczy¢ na wsparcie w chorobie, opieke
panstwa i profesjonalng pomoc.
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“https://www.health.gov.au/topics/chronic-conditions/what-were-doing-about-chronic-conditions/what-

were-doing-about-endometriosis

'® https://endometriosisaustralia.org/endometriosis-australia-achieves-peak-body-status/
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Zalaczniki

1. Zarzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 7 marca 2023 r.

2. Pismo do Ministra Zdrowia Adama Niedzielskiego w sprawie powotania zespotu
ds. standardéw leczenia endometriozy z dnia 18 maja 2022

3. Odpowiedz MZ na pismo z dnia 18 maja 2022 o sygnaturze DL].441.1.2022.WSK

4. Odpowiedz fundacji na pismo o sygnaturze DL].441.1.2022.WSK, 8 lipca 2022 z
ponowieniem prosby o powotanie zespotu

5. Odpowiedz MZ o sygnaturze DLJ.441.1.2022.WSK na przestane przez fundacj¢
ponowienia

6. Protokdét z 10. posiedzenia Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wlasciwym do spraw zdrowia z dnia 14 wrzesnia 2022 r.

7. Stanowisko Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym ds. zdrowia z
dnia 27 pazdziernika 2022 roku w sprawie diagnostyki i leczenia endometriozy
w Polsce

8. Archiwalna korespondencja fundacji z Ministerstwem Zdrowia z lat 2019-2020

9. List Prezes fundacji Lucyny Jaworskiej-Wojtas do Prezydenta RP Andrzeja Dudy

10. List Prezes fundacji Lucyny Jaworskiej-Wojtas do Europosta Leszka Millera

11. Pytanie ztozone przez Leszka Millera do Komisji Europejskiej

12.0dpowiedz udzielona przez komisarz Stelle Kyriakides w imieniu Komisji
Europejskiej

13. Tres¢ petycji “6 postulatow dla 3 milionow”

14.0dpowiedz MZ o znaku ZPR.055.2.2022.MG na petycje “6 postulatow dla 3
milionéw”

15. Odpowiedz fundacji na pismo o znaku ZPR.055.2.2022.MG

16. Raport 4 filary bezpieczenstwa i praw pacjenta

17.Raport Statystyki oraz rekomendacje dotyczqce diagnostyki 1 leczenia
endometriozy

18. Plan Reorganizacji Systemu Opieki Ginekologicznej dla potrzeb leczenia
endometriozy opracowany przez: dr hab n. med. Ewa Milnerowicz-Nabzdyk

19. Raport Leki nierefundowane, wykorzystywane w terapii endometriozy
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DZIENNIK URZEDOWY

MINISTRA ZDROWIA

Warszawa, dnla 8 marca 2023 T. Elektronicznie podpisany przez:

Tomasz Kotodziejek
Data: 08.03.2023 14:11:38

Poz. 20

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 7 marca 2023 r.

w sprawie powolania Zespolu do spraw opracowania propozycji rozwigzan w zakresie diagnostyki i
leczenia endometriozy

Na podstawie art. 7 ust. 4 pkt 5 ustawy z dnia 8 sierpnia 1996 r. o Radzie Ministrow (Dz. U. z2022r.
poz. 1188) zarzadza sig, co nastgpuje:

§ 1. 1. Powoluje si¢ Zespdt do spraw opracowania propozycji rozwiazan w zakresie diagnostyki i leczenia
endometriozy, zwany dalej ,,Zespolem”.

2. Zespot jest organem pomocniczym ministra wlasciwego do spraw zdrowia.
§ 2. 1. W sktad Zespotu wchodza:

1) Przewodniczacy — prof. dr hab. n. med. Krzysztof Czajkowski — konsultant krajowy w dziedzinie potoznictwa
i ginekologii;

2) cztonkowie:

a) prof. dr hab. n. med. Mariusz Wiadystaw Bidzinski — konsultant krajowy w dziedzinie ginekologii
onkologicznej,

b) prof. dr hab. n. med. Piotr Sieroszewski — Prezes Polskiego Towarzystwa Ginekologow i Potoznikow,

c)dr hab. n. med. Pawet Basta — Przewodniczacy sekcji endometriozy w Polskim Towarzystwie
Ginekologéw i Potoznikow,

d) dr n. med. Ewa Milnerowicz-Nabzdyk — Kierownik Oddziatu Ginekologii Onkologicznej Opolskiego
Centrum Onkologii,

e) dr hab. n. med. Tomasz Marjanski — Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku,
f) Lucyna Jaworska-Wojtas — Prezes Fundacji ,,Pokona¢ Endometrioze”,
g) dr n. med. Bogumit Pawet Siekierski — Kierownik Kliniki Ginekologii w Szpitalu Medicover,

h) dr n. med. Mikotaj Karmowski — Ordynator Oddzialu Ginekologii Matoinwazyjnej i Centrum Leczenia
Endometriozy w Medicus Clinic,

1) lek. Daniel Kurczynski — specjalista ginekolog-potoznik,
j) mgr Dorota Olanin — dietetyk kliniczny,

D Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzagdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady
Ministrow z dnia 27 sierpnia 2020 r. w sprawie szczegotowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. z 2021 r.
poz. 932).



Dziennik Urzgdowy Ministra Zdrowia -2- Poz. 20

k) Izabela Sulima — Polskie Stowarzyszenie Endometrioza,
1) przedstawiciel Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
m) przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia,
n) dwoch przedstawicieli Rady Organizacji Pacjentow przy ministrze wlasciwym do spraw zdrowia,
0) przedstawiciel Departamentu Rozwoju Kadr Medycznych w Ministerstwie Zdrowia,
p) przedstawiciel Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia;
3) Sekretarz Zespotu — przedstawiciel Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia.

2. W pracach Zespotu moga uczestniczy¢, z glosem doradczym, osoby niebgdace czionkami Zespotu,
zaproszone przez Przewodniczacego.

3. Osoby, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 2 lit. a—n, wyrazaja pisemng zgode na udziat w pracach Zespotu.

4. Cztonkowie Zespotu oraz osoby, o ktorych mowa w ust. 2, sa obowigzani do zachowania poufno$ci
informacji zwigzanych z dziatalno$ciag Zespotu.

§ 3. 1. Zespot, po opracowaniu propozycji rozwiazan w zakresie diagnostyki ileczenia endometriozy,
przekazuje je ministrowi wtasciwemu do spraw zdrowia, w celu akceptacji.

2. Minister wiasciwy do spraw zdrowia moze zwroci¢ propozycje przedstawione przez Zespdt w celu ich
uzupehienia lub weryfikacji wyznaczajac stosowny termin, nie dtuzszy niz 7 dni kalendarzowych.

§ 4. 1. Pracami Zespotu kieruje Przewodniczacy.
2. Do zadan Przewodniczacego nalezy w szczegdlnosci:
1) planowanie i organizowanie pracy Zespotu;
2) zwotywanie posiedzen Zespotu;
3) ustalanie porzadku dziennego posiedzenia Zespotu;
4) prowadzenie posiedzen Zespotu;
5) reprezentowanie Zespotu na zewnatrz;
6) okreslanie sposobow i termindéw wykonania zadan Zespotu;
7) wskazywanie osdb odpowiedzialnych za wykonanie zadan Zespotu;
8) podpisywanie protokotow z posiedzen Zespotu.

3. Przewodniczacy moze zleca¢ sporzadzanie ekspertyz, opinii i analiz, niezb¢dnych do realizacji zadan
Zespohu.

4. Obowiazki Przewodniczacego, w przypadku jego nieobecno$ci, wykonuje wyznaczony przez
Przewodniczacego czlonek Zespotu.

§ 5. 1. Zespot obraduje na posiedzeniach, ktore odbywaja si¢ w siedzibie Ministerstwa Zdrowia lub w trybie
zdalnym, z wykorzystaniem $rodkéow komunikacji na odlegtos¢, z uwzglednieniem mozliwosci technicznych
i rozwigzan organizacyjnych funkcjonujgcych w Ministerstwie Zdrowia.

2. Przewodniczacy przekazuje czlonkom Zespolu zawiadomienie o terminie, miejscu i formie posiedzenia
Zespotu, planowany porzadek posiedzenia Zespotu oraz materialty bedace przedmiotem posiedzenia Zespotu,
nie pdzniej niz w terminie 3 dni przed wyznaczonym terminem posiedzenia.

3. W szczegdlnie uzasadnionych przypadkach Przewodniczacy moze zwota¢ posiedzenie Zespolu bez
zachowania terminu, o ktérym mowa w ust. 2.

4. 7 posiedzenia Zespotu jest sporzadzany protokot.

5. W przypadku prowadzenia posiedzenia Zespolu w trybie zdalnym, cztonkowie przesylaja wymagane
dokumenty i informacje bezpos$rednio do Sekretarza Zespolu, w terminie iformie wskazanych przez
Przewodniczacego.
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6. Zespot podejmuje decyzje w formie uchwat, zwykta wickszoscia glosow, w obecnos$ci co najmniej potowy
cztonkdéw Zespotu, w tym w trybie obiegowym, z zastosowaniem srodkOw porozumiewania si¢ na odlegtos¢.
W przypadku rownej liczby gltosow decyduje gtos Przewodniczacego.

7. W przypadku prowadzenia prac Zespolu w trybie obiegowym, czltonkowie przesylaja wymagane
dokumenty 1 informacje bezposrednio do Sekretarza Zespotu, w terminie iformie wskazanych przez
Przewodniczacego.

8. Glosowania sg jawne.

9. Uchwaly podpisuja Przewodniczacy i Sekretarz Zespotu.

10. Uchwaty stanowig zataczniki do protokotu z posiedzenia Zespotu.

§ 6. 1. Za udzial w posiedzeniach Zespotu nie przystuguje wynagrodzenie.

2. Zamiejscowym czlonkom Zespotu oraz osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 2, przystuguje zwrot kosztow
podrézy shuzbowych na terenie kraju, w zwigzku z udzialem w posiedzeniach Zespotu, na zasadach okreslonych
w rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 29 stycznia 2013 r. w sprawie nalezno$ci
przystugujacych pracownikowi zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowej
z tytutu podrézy stuzbowej (Dz. U. poz. 167 oraz z 2022 r. poz. 1481 1 2302).

3. Wydatki zwigzane z dziatalnoscia Zespotu sg pokrywane z budzetu panstwa, z czesci 46 — Zdrowie, dziatu
851 — Ochrona zdrowia, rozdziat 85195 — Pozostata dziatalno$¢, ze srodkow pozostajacych w dyspozycji
Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia.

§ 7. Obstuge organizacyjno-techniczng prac Zespolu zapewnia Departament Lecznictwa w Ministerstwie
Zdrowia.

§ 8. Pierwsze posiedzenie Zespotu jest zwolywane przez Przewodniczacego nie pdzniej niz w terminie 14 dni
od dnia wejscia w zycie zarzadzenia.

§ 9. Zespot zakonczy swoja dzialalnos¢ po zaakceptowaniu przez ministra wlasciwego do spraw zdrowia
propozycji rozwiazan, o ktérym mowa w § 3 ust. 1, nie pdzniej jednak niz do dnia 29 lutego 2024 r.

§ 10. Zarzadzenie traci moc z dniem 1 marca 2024 r.

§ 11. Zarzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastgpujacym po dniu ogloszenia.

MINISTER ZDROWIA
Adam Niedzielski
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Endometrioza to choroba miodych kobiet, ktéra ma charakter populacyjny -
prawdopodobna czesto$¢ wystepowania moze siegaé¢ nawet 6-15% kobiet w wieku rozrodczym i
produkcyjnym; obecnie czestosé wzrasta. Jej skutki siegaja bardzo gleboko w sferg zaburzen rol:
rodzinnej, spotecznej, psychicznej, pracownicze;j.

Zwracamy si¢ do Pana Ministra z prosba o powotanie zespotu ds. standardéw leczenia
endometriozy. Obecne systemowe rozwigzania w diagnostyce i leczeniu endometriozy sa
niedostosowane do potrzeb pacjentek oraz do coraz nowszych standardéw swiatowych.

Proponujemy aby w skiadzie zespotlu znalezli si¢ eksperci zajmujacy si¢ leczeniem
endometriozy, cztonkowie Parlamentarnego Zespotu ds. Endometriozy oraz przedstawicielki
Fundacji Pokona¢ Endometrioze jako reprezentantki Srodowiska pacjenckiego.

Celem fundacji jest pomoc kobietom chorym na endometriozg i ich rodzinom, co
realizujemy miedzy innymi poprzez wspéldzialanie z wladzami samorzadowymi i rzadowymi.
Dazymy do stworzenia odpowiedniego protokolu postgpowania w diagnostyce ileczeniu
endometriozy oraz wyceny endometriozy w koszyku $wiadczen. JesteSmy organizacjg, ktéra
reprezentuje pacjentki z endometrioza na poziomie ogélnopolskim. Zajmujemy si¢ zbieraniem
oraz analizg najnowszych danych i badaf po§wigconych tematyce endometriozy.

Dzigki zespotowi ds. standardéw leczenia endometriozy stoi przed nami szansa
stworzenia modelu, ktéry bedzie wzorem dla innych organizatoréw opieki zdrowotne;j.

prezeff undacji Pokona¢ Endometrioze

Fundacja Pokonaé Endometrioze
ul. Bieniewicka 26, 01-632 Warszawa
NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 pokonacendometrioze.pl
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Ministerstwo Zdrowia

Departament Warszawa, 08 czerwca 2022 r.
Lecznictwa

DLJ.441.1.2022.WSK

Pani

Lucyna Jaworska-Wojtas
Prezes Fundaciji

POKONAC ENDOMETRIOZE

kontakt@pokonacendometrioze.pl

Szanowna Pani Prezes,
odpowiadajgc na pismo z dnia 18 maja 2022 r. w ktérym zawarto propozycje powotania
przez Ministra Zdrowia zespotu do spraw opracowania standardéw leczenia

endometriozy, wyjasniam, co nastepuje.

Zalecenia postepowania dotyczgce diagnostyki i leczenia mogg by¢ ogtaszane
w drodze obwieszczenia Ministra Zdrowia na podstawie art. 11 ust. 3 i 4 ustawy z dnia
27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej ze $rodkéw publicznych (Dz.U.
z 2018 r. poz. 1510). Z tresci przepisu wynika, ze minister wiasciwy do spraw zdrowia,
po zasiegnieciu opinii Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, moze
ogtosi¢, a w zakresie diagnostyki majgcej na celu rozpoznanie nowotworu ztosliwego lub
miejscowo ztodliwego, zwanej dalej ,diagnostykg onkologiczng”, i leczenia majgcego na
celu wyleczenie tego nowotworu, zwanego dalej ,leczeniem onkologicznym”, ogtasza,
w drodze obwieszczenia, zalecenia postepowania dotyczgce diagnostyki i leczenia
w zakresie $wiadczeh finansowanych ze s$rodkdéw publicznych, odrebnie dla
poszczegoélnych dziedzin medycyny, opracowane przez odpowiednie stowarzyszenia
bedace zgodnie z postanowieniami ich statutéw towarzystwami naukowymi o zasiegu
krajowym, zrzeszajgce specjalistow w danej dziedzinie medycyny. Celem publikacji
zaleceh w drodze obwieszczenia Ministra Zdrowia jest wsparcie lekarzy i pacjentéw
w podejmowaniu decyzji dotyczacych opieki zdrowotnej w okreslonych schorzeniach

i sytuacjach klinicznych.
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Ogtaszanie zalecen postepowania w formie obwieszczenia Ministra Zdrowia jest
obligatoryjne w przypadku zalecen w dziedzinie onkologii i fakultatywne - w pozostatych
dziedzinach medycyny. Zalecenia postepowania diagnostyczno-leczniczego, o ktérych
mowa w ustawie, powinny by¢ zgtaszane do Ministra Zdrowia przez towarzystwa
naukowe o zasiegu krajowym, zrzeszajgce specjalistdw w danej dziedzinie medycyny.

Minister Zdrowia nie opracowuje zalecen postepowania diagnostyczo-leczniczego i nie

powotuje w tym celu odrebnych zespotdw. Opracowanie zalecen postepowania

pozostaje w wylacznej kompetenciji ekspertow zrzeszonych w lekarskich towarzystwach

naukowych. Dokument zalecen postepowania diagnostyczno-leczniczego opracowany
przez wtasciwe towarzystwo naukowe i przekazany do Ministra Zdrowia moze byé
podstawg dalszego procedowania. W przypadku zaleceh postepowania diagnostyczno-
leczniczego w endometriozie  podmiotem wiasciwym jest Polskie Towarzystwo

Ginekologéw i Potoznikéw (PTGIP) https://www.ptgin.pl/.

Publikacja zalecen postepowania diagnostyczno-leczniczego w formie
obwieszczenia Ministra Zdrowia poprzedzona jest uzyskaniem pozytywnej opinii
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. Opinia AOTMIT
sporzgdzana jest na podstawie oceny zalecen w oparciu o metodyke AGREE Il
(Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation), ktéra wyznacza miedzynarodowy
standard opracowywania zalecen postepowania diagnostyczno-terapeutycznego.
Zalecenia muszg spetnia¢ kryteria dla 7 domen: zakres i cel, zaangazowanie
zainteresowanych podmiotow, poprawnosé¢ metodyki (powigzanie poszczegdlnych
zaleceh z dowodami naukowymi oraz okreslenie sity tych dowoddw), przejrzystosc
i sposb6b prezentacji zalecen, implementacja i zastosowanie wytycznych, niezaleznos¢
redakcyjna oraz ocena ogolna wytycznych. Metodyka AGREE |l dostepna jest na stronie
http://bipold.aoctm.gov.pl/assets/files/wydzial swiadczen/zalecenia/AGREE_11/2018.04.
30_AGREE-II_ver.0.7.pdf

W odniesieniu do propozycji ,wyceny endometriozy w koszyku swiadczen” nie jest

jednoznaczne, czy chodzi o ponowng wycene obechie obowigzujgcych procedur
medycznych realizowanych podczas diagnozowania i leczenia endometriozy, czy tez
o wycene nowych Swiadczen, ktore miatyby by¢ wprowadzone do odpowiednich
rozporzadzen w sprawie Swiadczen gwarantowanych. W przypadku propozyciji
wprowadzenia nowych $Swiadczeh do rozporzadzen w sprawie $Swiadczen
gwarantowanych, uprzejmie informuje, ze rozpoczecie analiz w zakresie wycen tych
Swiadczen mozliwe jest wytgcznie po wyrazeniu zgody Ministra Zdrowia na rozpoczecie

kwalifikacji $wiadczenia opieki zdrowotnej jako $wiadczenia gwarantowanego.


https://www.ptgin.pl/
http://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/wydzial_swiadczen/zalecenia/AGREE_II/2018.04.30_AGREE-II_ver.0.7.pdf
http://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/wydzial_swiadczen/zalecenia/AGREE_II/2018.04.30_AGREE-II_ver.0.7.pdf

Kwallifikacja swiadczenia opieki zdrowotnej jako $wiadczenia gwarantowanego podlega
procedurze okreslonej w przepisach rozdziatu 1a ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r.

o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U.

z 2021 r. poz. 1285, z p6zn. zm.).

Z powazanhiem

Dominika Janiszewska-Kajka

Zastepca Dyrektora

/dokument podpisany elektronicznie/
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W odpowiedzi na pismo o sygnaturze DL].441.1.2022.WSK z dnia 8 czerwca 2022 roku
chciatabym zaznaczy¢, ze celem zespotu ds. standardéw leczenia endometriozy bytaby analiza
dostepnych rozwigzan w zakresie leczenia i diagnostyki endometriozy stosowanych w innych
krajach. Taka analiza zostalaby wykonana w celu przedstawienia propozycji zalecen
towarzystwom naukowym (nie tylko PTGiP, ale rowniez .Polskie Towarzystwo
Kardio-Torakochirurgéw PTKT, Polskie Towarzystwo Chirurgii Onkologicznej PTChO, Polskie
Towarzystwo Urologiczne PTU).

Endometrioza jest chorobg wielouktadowsa wymagajaca zespotu eskpertéw wielu
specjalizacji, co podkreslit Pan Maciej Mitkowski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia,
w piSmie o sygnaturze DLG.7000.24.2022 (odpowiedz na pytanie Pani Poset Agnieszki
Hanajczyk w sprawie kobiet chorujacych na endometriozg), cyt.:

Z uwagi na charakter endometriozy szczegdlnie gigboko naciekajqgcej, ktdra czesto nacieka
takie struktury jak moczowody czy jelito, zabiegi te wymagajq ekstremalnej precyzji
i czesto wymagajq udziatu w takiej operacji nie tylko ginekologdw, ale i chirurgéw czy
urologow.

Operacjami endometriozy DIE oraz w miejscach oddalonych od jamy-brzusznej zajmuja
sie okreslone zespoly specjalistow zgromadzg/ne w kilku o$rodkach prywatnych oraz
publicznych w Polsce. Powotany zesp6t bylby okazjg na zebranie multidyscyplinarnego zespotu
lekarzy, ktérzy, majac na co dzien do czynienia z zaawansowana endometrioza, byliby w stanie
zaproponowac najlepsze rozwiazania towarzystwom podleglym swojej specjalnosci. Bylaby to
rowniez okazja do konsultacji rozwigzan z reprezentantami gtosu pacjenckiego.
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Ministerstwo Zdrowia
Departament
Lecznictwa

Warszawa, 18 lipca 2022 r.

DLJ.441.1.2022.WSK

Pani

Lucyna Jaworska-Wojtas
Prezes Fundaciji

POKONAC ENDOMETRIOZE

kontakt@pokonacendometrioze.pl

Szanowna Pani Prezes,

odpowiadajgc na przestang 11 lipca br. ponowng propozycje powotania przez
Ministra Zdrowia zespotu do spraw opracowania standardéw leczenia endometriozy,
wyjasniam, co nastepuije.

Ministerstwo Zdrowia (Departament Zdrowia Publicznego) zwrdcito sie w sprawie
standardow diagnostyki i leczenia edometriozy do Polskiego Towarzystwa Ginekologow
i Potoznikéw (PTGIiP). Zgodnie z informacjg Towarzystwa, w 2012 r. przyjete zostato
Stanowisko Zespotu Ekspertow Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego dotyczace
diagnostyki i metod leczenia endometriozy, opublikowane w ,Ginekologii Polskiej”
11/2012 nr 83, 871-876 oraz na stronie internetowej PTGiP — dokument w zatgczeniu.
Polskie Towarzystwo Ginekologdéw i Potoznikow stale monitoruje postepy dotyczace
diagnostyki i leczenia endometriozy na $wiecie i prowadzi obecnie prace nad
wprowadzeniem aktualizacji w obowigzujgcych rekomendacjach, co — 2zgodnie

z informacjg PTGIP - nastgpi w trzecim kwartale 2022 r.

Z powazaniem,

Dominika Janiszewska-Kajka

Zastepca Dyrektora

/dokument podpisany elektronicznie/

Zat. 1 — Stanowisko Zespotu Ekspertéw Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego dotyczgce diagnostyki i metod leczenia

endometriozy z 2012 r.

Ministerstwo Zdrowia  Telefon: +48 22 530 02 84
ul. Miodowa 15 e-mail:  kancelaria@mz.gov.pl " é /\/\7
00-952 Warszawa www.gov.pl/zdrowie -
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PROTOKOL
z 10. POSIEDZENIA RADY ORGANIZACJI PACJENTOW
PRZY MINISTRZE WLASCIWYM DO SPRAW ZDROWIA
z dnia 14 wrzesnia 2022 r.

W dniu 14 wrzesnia 2022 r. odbyto sie 10. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentéw 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 Maciej Mitkowski Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
nadzorujgcy Departament Lecznictwa, Pan Piotr Bromber Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
nadzorujgcy Departament Dialogu Spofecznego, cztonkowie Rady Organizacji Pacjentdw,
przedstawiciele Departamentu Dialogu Spotecznego oraz dodatkowo Pani Dominika Janiszewska -
Kajka Zastepca Dyrektora Departamentu Lecznictwa a takze zaproszeni goscie reprezentujacy
organizacje pacjentek z Fundacji ,,Pokona¢ Endometrioze” i Polskiego Stowarzyszenia Endometrioza:
Pani Aleksandra Bielak, Pani Lucyna Jaworska-Woijtas, Pani lzabela Sulima, jak roéwniez eksperci
zaproszeni przez Przewodniczgcego Rady: Pani dr hab. n. med. Ewa Milnerowicz - Nabzdyk - Kierownik
Oddziatu Ginekologii Onkologicznej Opolskie Centrum Onkologii w Opolu; Pan dr n. med. Pawet
Siekierski - Ordynator oddziatu ginekologii operacyjnej Szpital Medicover; Pan dr hab. n. med. Pawet
Basta - Przedstawiciel Polskiego Towarzystwa Ginekologdéw i Potoznikéw; Pan prof. dr hab. Mariusz
Bidzinski - Konsultant Krajowy w dziedzinie ginekologii onkologicznej; Pan prof. dr hab. Krzysztof
Czajkowski - Konsultant Krajowy w dziedzinie potoznictwa i ginekologii. W posiedzeniu uczestniczyto
14 cztonkéw Rady. Posiedzenie otworzyt Przewodniczacy Rady, ktdry przedstawit porzadek
posiedzenia.

Porzadek obrad obejmowat:
1. Przyjecie porzadku obrad.
2. Diagnostyka i leczenie endometriozy w Polsce.
3. Sprawy biezace.
4. Zakonczenie posiedzenia.
Cztonkowie Rady obecni na posiedzeniu przyjeli porzadek obrad bez zmian.

Przewodniczacy, po przywitaniu uczestnikéw spotkania i krétkim wprowadzeniu, przekazat gtos Pani
Lucynie Jaworskiej - Wojtas Prezesowi Fundacji ,Pokona¢ Endometrioze”, ktdra przedstawita w skrdcie
swojg dtugoletnia walke z endometriozg. Wyjasnita, iz z chorobg zmaga sie od 12 roku zycia i jest po 16
operacjach. Dodata réwniez, iz jako osoba doswiadczona chorobg wie, ze aby diagnoza byta
odpowiednio wczesna, Panstwo powinno zwiekszaé dostep do specjalistycznej opieki medycznej oraz
- co sie z tym wigze - powinna by¢ zwiekszona potrzeba ksztatcenia specjalistow w tej dziedzinie.

Naturalnym jest rowniez zwiekszenie dostepu do najnowoczesniejszych technik, ktére posiadajg juz
prywatne kliniki leczenia endometriozy. Powinien zosta¢ wdrozony Program Leczenia Endometriozy
w Polsce, ktéry pozwoli uporzadkowac edukacje, kwestie szkolenia lekarzy, wspotpracy z lekarzami
specjalistami, ktérzy mogg uczy¢ juz mtodych studentéw skomplikowanych technik operacyjnych
endometriozy zaawansowanej. Szkoleniami nalezy objg¢ caty personel medyczny w celu



przygotowania do opieki nad tymi kobietami, przeznaczy¢ srodki na badania naukowe, wspdtpracowac
ze wszystkimi organizacjami kobiecymi zajmujacymi sie endometriozg w celu propagowania wiedzy,
jak i poznania potrzeb spotecznych tych kobiet. Ponadto nalezy zakupi¢ odpowiedni sprzet w celu
przeprowadzania tych szkolen.

Koniczac dodata, iz jako osoba mocno doswiadczona przez chorobe oraz zatozycielka Fundacji, kieruje
do Ministra Zdrowia — w imieniu wielu pacjentek — postulaty:

1. Powotania przez Ministra Zdrowia zespotu do spraw opracowania standardéw diagnostyki i leczenia
endometriozy.

2. Przygotowania odrebnej wyceny swiadczen leczniczych, w tym zabiegdw i operacji chirurgicznych
zwigzanych z zaawansowanym stadium endometriozy.

3. Powotania centréow leczenia endometriozy — osSrodkéw referencyjnych (w minimalnym zakresie jako
program pilotazowy).

Nastepnie Przewodniczacy przekazat gtos Pani Aleksandrze Bielak, ktéra - w uzupetnieniu wypowiedzi
Pani Prezes - przedstawita prezentacje na temat statystyk i rekomendacji European Society of Human
Reproduction and Embryology (ESHRE). Leczenie endometriozy wg raportu ESHRE ma stuzy¢ lepszemu
kontaktowi z lekarzem oraz lepszej wiedzy na temat zdrowia. Rekomendacje ESHRE skupiajg sie
na osiggnieciu dwdch celéw leczenia endometriozy: redukcji lub catkowite] eliminacji objawéw bdlu
albo leczeniu nieptodnosci. Wérdd licznych zalecen znalazta sie rekomendacja skierowana do lekarzy,
dotyczaca kierowania pacjentek do referencyjnego centrum eksperckiego, jesli podejrzewana jest
gteboka endometrioza.

W zakresie referencyjnych osrodkéw leczgcych rozlegta endometrioze gtos zabrata Pani dr hab. n. med.
Ewa Milnerowicz - Nabzdyk Kierownik Oddziatu Ginekologii Onkologicznej Opolskiego Centrum
Onkologii w Opolu, ktéra po wyswietleniu filmu z przebiegu operacji, przedstawita propozycje dotyczg
powstania sieci szpitali. Wedtug przedstawionego zatozenia w Polsce potrzebnych jest: 80 Poradni
| stopnia referencyjnosci; 1-2 osrodki Il stopnia referencyjnosci w wojewddztwie oraz 4 osrodki
lll poziomu referencyjnosci w kraju. Przedstawita réwniez wycene swiadczen oraz wysokosc¢ refundacji
przez NFZ. Na zakonczenie zaprezentowata zatozenia dotyczgce akredytacji osrodkéw referencyjnych.
Zasygnalizowata koniecznos$¢ zwiekszenia wyceny procedur stosowanych w leczeniu endometriozy,
w tym procedur operacyjnych.

W dalszej kolejnosci gtos zabrat Pan dr n. med. Pawet Siekierski Ordynator oddziatu ginekologii
operacyjnej Szpital Medicover, ktéry przedstawit dane dotyczace leczenia chirurgicznego pacjentek
na przyktadzie szpitala, w ktérym pracuje. Wskazat réwniez, iz podstawowym i powaznym problemem
w aspekcie endometriozy jest brak ksztatcenia podyplomowego lekarzy, wobec czego potrzebne
sg w tym kierunku zmiany.

Nastepnie Przewodniczgcy poprosit o zabranie gtosu Pana dr hab. n. med. Pawta Baste, przedstawiciela
Polskiego Towarzystwa Ginekologdw i Potoznikdw, ktéry nawigzujgc do wypowiedzi dra Pawia
Siekierskiego potwierdzit, iz dostrzega potrzebe zmian w zakresie ksztatcenia lekarzy potoznikéw
i ginekologéw. Wskazat réwniez, iz obecnie trwajg pace nad aktualizacjg rekomendacji dotyczgcych
diagnostyki i leczenia endometriozy. Rekomendacje beds uwzgledniaty propozycje certyfikacji
i powstania osrodkéw, ktére bedg demonstrowaty pewien poziom kompetencji lekarza w tym
postugiwania sie narzedziami diagnostycznymi. Dodat réwniez, iz wstepna wersja rekomendacji (draft
dokumentu) ukaze sie w najblizszym czasie (planowany termin to koniec wrzesnia br.).



W zakresie leczenia endometriozy gtos zabrat Pan prof. dr hab. Krzysztof Czajkowski Konsultant
Krajowy w dziedzinie potoznictwa i ginekologii, ktéry wyjasnit, iz z inicjatywy Pana Ministra Macieja
Mitkowskiego odbyto sie kilka spotkan dedykowanych tematowi endometriozy. Z obecnych ustalen -
jest potrzeba utworzenia od 3-5 centdw eksperckich, réwnomiernie roztozonych na terenie kraju, jak
rowniez zapewnienie ciggtosci opieki nad pacjentka przez poradnie, ktére beda nie tylko kwalifikowaty
do operacji, ale tez zajmowaty sie pacjentky po operacji. Przedstawit rdwniez pozadany sktad Zespotu
zajmujgcego sie pacjentka. Wspomniat rédwniez o testach ze sliny w kierunku wykrywania
endometriozy (produkt jest dostepny od 1 czerwca br. na terenie Szwajcarii), ktéry w jego opinii jest
obiecujgcym kierunkiem zmian w wykrywaniu endometriozy. Aktualnie jego rekomendacja oparta jest
tylko na doniesieniach sponsorowanych przez badaczy odpowiedzialnych za jego wprowadzenie
na rynek medyczny, jednak jak wskazat, nalezy poczekaé na niezalezng ocene wartosci klinicznej testu.
Dodat réwniez, iz jak tylko wptyng dane od o$rodkéw leczacych endometrioze, to wspdlnie z Polskim
Towarzystwem Ginekologdw i Potoznikdéw pochyli sie nad opracowaniem nowych kryteriéw zalecen
dotyczacych rozpoznawania i leczenia endometriozy. Konczac, odnidst sie rdwniez do propozycji
programu pilotazowego, wskazujac, iz powinien obejmowac on dane do kwalifikacji i rodzaj leczenia
(zabiegowe czy zachowawcze) oraz ocene jakosci przed i po 2-3 latach od leczenia.

Nastepnie Przewodniczgcy przekazat gtos Panu prof. dr hab. Mariuszowi Bidzinskiemu Konsultantowi
Krajowemu w dziedzinie ginekologii onkologicznej, ktory zauwazyt, iz pomyst tworzenia Zespotow
interdyscyplinarnych zajmujacych sie pacjentkami z endometriozg jest dobrym i logicznym kierunkiem
zmian. Popart réwniez pomyst utworzenia osrodkéw referencyjnych, jak réwniez urealnienia kosztéw
i wyceny procedur.

Odnoszac sie do powyzszych kwestii Pan Minister nawigzujgc do wypowiedzi Konsultanta Krajowego
w dziedzinie potoznictwa i ginekologii wyjasnit, iz sytuacja i problem opdZznienia diagnostyki
endometriozy nie dotyczy tylko polskich pacjentek i wystepuje réwniez w innych krajach, dlatego
zaproponowano inne rozwigzania — nie tylko te oferowane przez NFZ. Jedli chodzi o sprawozdawczos¢
to duzych i srednich zabiegdw na uktadzie rozrodczym w tej jednostce chorobowej wykonywanych jest
ok. tysigca rocznie, natomiast powyzej 50 zabiegdw rocznie wykonuje 4-5 podmioty w kraju, facznie
tych zabiegdw sprawozdato rocznie 320 szpitali (tj. ok. 1 procedury/rok). Dodat réwniez, iz szczegétowa
informacja w tym zakresie zostanie sprawozdana przez poszczegdlnych konsultantéw wojewddzkich
w dziedzinie potoznictwa i ginekologii na prosbe Konsultanta Krajowego. Przyznat réwniez, ze w Polsce
nie ma ustalonych konkretnych technologii operacyjnych w walce z tym schorzeniem oraz ustalonych
zasad, ktére osrodki powinny by¢ dedykowane do leczenia Il i IV stopnia zaawansowania
endometriozy, wykonywania duzych zabiegéw ginekologicznych. Potwierdzit rowniez, iz zostang
przygotowane standardy i wytyczne dedykowane poszczegdlnym osrodkom w oparciu o rekomendacje
dot. diagnostyki i leczenia endometriozy, nad ktérymi obecnie pracuje Polskie Towarzystwo
Ginekologdw i Potoznikéw. Przyznat jednoczesnie, ze leczenie endometriozy w Polsce trzeba na nowo
zorganizowaé, przygotowaé standardy i wytyczne oraz dedykowac poszczegdlne osrodki do leczenia
tego schorzenia. Koniczac, nawigzat rowniez do deklaracji ztozonej podczas posiedzenia komisji
sejmowej poswieconej endometriozie. Potwierdzit, ze temat w zakresie wytycznych i produktéw
rozliczeniowych zostanie zakoriczony do korica roku.

Gtos w sprawie zabrata rowniez Pani Dominika Janiszewska -Kajka Zastepca Dyrektora Departamentu
Lecznictwa, ktéra nawigzujgc do stéw Pana Ministra dodata, ze zgodnie z ustaleniami ze wczesniejszych
spotkan przy udziale przedstawicieli NFZ, Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
(AOTITM), Konsultanta Krajowego w dziedzinie ginekologii i potoznictwa, rozwigzania w kwestii



kompleksowej opieki nad kobietg z endometriozg, zostang zaproponowane do konca tego roku.
Jednym z zaproponowanych rozwigzan jest opracowanie przez Konsultanta Krajowego
prof. Czajkowskiego - algorytmu badan diagnostycznych tj. jakie badania powinny zosta¢ wykonane
u kobiety w pierwszej kolejnosci w ramach szybciej sciezki np. w ambulatoryjnej opiece i w leczeniu
szpitalnym. Ministerstwo Zdrowia oczekuje réwniez na przekazanie przez Polskie Towarzystwo
Ginekologiczne, do konca wrzesnia 2022 roku, projektu wytycznych diagnostyczno-terapeutycznych
w zakresie endometriozy. Zostang rowniez przygotowane kryteria kwalifikacji pacjentek do osrodkéw
eksperckich — niemniej termin uzalezniony od pozyskania danych, o ktére wystgpit Konsultant Krajowy
w dziedzinie ginekologii i potoznictwa. Odnosnie do wyceny procedur w zakresie leczenia
endometriozy poinformowata, iz znajdujg sie na etapie uzgodnien z AOTMIT. Natomiast realnym
terminem w kwestii programu pilotazowego — testowanie ze S$liny w kierunku wykrywania
endometriozy - wydaje sie | pétrocze przysztego roku.

Odnoszac sie do ksztatcenia podyplomowego lekarzy, gtos zabrat Pan Minister Piotr Bromber, ktéry
wyjasnit, iz kwestia ksztatcenia lekarzy jest uregulowana prawnie niemniej, jesli zajdzie potrzeba
doprecyzowania regulacji w tym zakresie to wspdlnie z ekspertami (konsultantami krajowymi) kwestie
te zostang doszczegdtowienie.

Przewodniczacy podsumowujgc spotkanie, podziekowat zaproszonym gosciom za przybycie oraz
ztozone deklaracje, jak réwniez zobowigzat Zespdt Redakcyjny do przygotowania stanowiska w tym
zakresie.

W dalszej czesci posiedzenia, Przewodniczacy przedstawit propozycje zorganizowania w najblizszym
czasie spotkania z udziatem Pani prof. dr hab. n med. Agnieszkg Mastalerz-Migas i Pani prof. dr hab. n.
med. Anng Latos-Bielenska — termin spotkania zostanie ustalony na roboczo i przedstawiony cztonkom
Rady w najblizszym czasie.

Nastepnie gtos zabrata Pani Anna Sliwifiska i Pan Stanistaw Macékowiak, ktérzy zapytali o etap prac nad
projektem ustawy o zmianie ustawy o refundacji lekdw, srodkéw spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobdw medycznych oraz niektdrych innych ustaw.

Juz po spotkaniu uzyskano odpowiedz od Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji (DPLIiF),
ktéry wyjasnit, iz projekt ustawy o zmianie ustawy o refundacji lekdéw, srodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych oraz niektdrych innych ustaw
(UD226) zostat przestany do KPRM celem jego rozpatrzenia przez Staty Komitet Rady Ministréw.
Natomiast z informacji uzyskanych przez Panig Magdalene Kotodziej bezposrednio od Pana Ministra
Mitkowskiego wynika, iz z uwagi, ze w projekcie jest mnéstwo niefortunnych zapiséw nie sadzi, by
prace nad nim byty kontynuowane.

Kolejnym tematem, na ktéry uwage cztonkdw Rady zwrécita Pani Aleksandra Rudnicka byt problem
prowadzenia zbidérek pienieznych przez portale internetowe. W tej sprawie skierowata
do Przewodniczacego propozycje potrzeby uregulowania i uporzadkowania dziatan prawnych w tym
zakresie. Natomiast z propozycja zajecia sie opiekg psychiatryczng w Polsce wystapita Pani Joanna
Pietrusiewicz, ktéra dopytywata czy aktualnie trwajg prace legislacyjne nad zmiang ustawy o ochronie
zdrowia psychicznego.

Juz po spotkaniu uzyskano odpowiedz od Dyrektora Departamentu Zdrowia Publicznego (DZP), ktory
wyjasnit, iz obecnie projekt ustawy o zmianie ustawy o ochronie zdrowia psychicznego oczekuje
na wpis do Wykazu Prac Legislacyjnych i Programowych Rady Ministréw. Zgodnie z posiadanymi



informacjami jeszcze we wrzesniu br. ww. projekt ustawy ma zostaé rozpatrzony przez Zespét do spraw
Programowania Prac Rzgdu. DZP przekazat réwniez, iz niezmiennie priorytet w obszarze zdrowia
psychicznego przez Ministerstwo Zdrowia stanowig dziatania ukierunkowane na rozwijanie
Srodowiskowego modelu psychiatrycznej opieki zdrowotnej, wyrdwnanie dostepu do opieki
psychiatrycznej we wszystkich regionach kraju, poprzez m.in. wdrazanie programu pilotazowego
w centrach zdrowia psychicznego oraz wdrazanie nowego modelu systemu ochrony zdrowia
psychicznego dzieci i mtodziezy sktadajgcego sie z trzech poziomdw referencyjnych. Poinformowano
rowniez, iz jednym z celdw wprowadzanej aktualnie reformy psychiatrii dzieciecej jest wyréwnanie
dostepu do opieki specjalistycznej we wszystkich regionach kraju, w szczegdlnosci w regionach, gdzie
obecnie dostep do tej opieki jest niewystarczajgcy. Jednoczesnie celem reformy jest tworzenie systemu
opartego o miedzynarodowe rekomendacje dotyczgce opieki psychiatrycznej - a wiec rozwijanie
przede wszystkim swiadczen udzielanych w warunkach $rodowiskowych oraz deinstytucjonalizacja
opieki psychiatrycznej. Dlatego zgodnie z planami Ministerstwa, w najblizszych latach nacisk ma by¢
potozony przede wszystkim na rozwijanie pomocy ambulatoryjnej oraz oddziatéw dziennych (Il i Il
poziom nowego modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy).

Wskazano réwniez, iz w zakresie wsparcia opieki psychiatrycznej aktualnie procedowany projekt
tj. Uchwata Rady Ministréw zmieniajgca uchwate w sprawie ustanowienia programu wieloletniego pod
nazwg ,Program wsparcia oddziatdw psychiatrycznych dla dzieci i mtodziezy na lata 2022-2023"
przewiduje alokacje srodkéw finansowych w wysokosci 80 min zt na 2023 r. Celem Programu jest
poprawa efektywnosci leczenia pacjentéw oddziatéw udzielajgcych Swiadczen opieki zdrowotnej
z zakresu opieki psychiatrycznej, stacjonarnych $wiadczen psychiatrycznych dla dzieci i mtodziezy przez
wsparcie inwestycji infrastrukturalnych na tych oddziatach. Gtéwnym zatozeniem jest dostosowanie
infrastruktury do wymagan prawnych i funkcjonalnych. Dostosowana infrastruktura zapewni
bezpieczne udzielanie Swiadczen zdrowotnych oraz zwiekszy efektywnos¢ udzielanych swiadczen przez
umozliwienie stosowania nowoczesnych form terapii.

Koniczgc spotkanie, Przewodniczacy wyjasnit réwniez, iz termin kolejnego spotkania Rady ustalony
zostanie w trybie obiegowym.

Na tym posiedzenie zakonczono.

Opracowanie:

Joanna Pozniak Departament Dialogu Spotecznego
Akceptacja:

Jakub Bydton Sekretarz Rady Organizacji Pacjentow



Rada Organizacji Pacjentow

przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia

Stanowisko Rady Organizacji Pacjentdw przy ministrze wtasciwym ds. zdrowia

z dnia 27 pazdziernika 2022 roku

w sprawie diagnostyki i leczenia endometriozy w Polsce

Rada Organizacji Pacjentow przy ministrze wifasciwym do spraw zdrowia, wyraza poparcie

dla propozycji rozwigzan zgtoszonych przez organizacje pacjentéw na spotkaniu Rady w dniu

14.09.2022r. stuzacych poprawie diagnostyki i leczenia endometriozy w Polsce.

Rada Organizacji Pacjentow przy ministrze wtasciwym popiera postulaty:

1. Powotfania przez Ministra Zdrowia zespotu do spraw opracowania standardéw diagnostyki

i leczenia endometriozy.

2. Przygotowania odrebnej wyceny S$wiadczen leczniczych, w tym zabiegdw i operacji

chirurgicznych zwigzanych z zaawansowanym stadium endometriozy.

3. Powotania centréw leczenia endometriozy — os$rodkéw referencyjnych (w minimalnym

zakresie jako program pilotazowy).

Do widomosci:

vk wn e

Stanowisko przyjete przez Rade
Organizacji Pacjentdw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia
w formie uchwaty w  trybie
obiegowym w dniu 27 pazdziernika
2022rr.

Pan Prof. Krzysztof Czajkowski - Konsultant Krajowy ds. Ginekologii i Potoznictwa

Pan Prof. Mariusz Bidzinski - Konsultant Krajowy w Dziedzinie Ginekologii Onkologicznej
Pan Prof. Piotr Sieroszewski - Prezes Polskiego Towarzystwo Ginekologow i Potoznikow
Pani Lucyna Jaworska — Prezes Fundacji ,,Pokona¢ Endometrioze”

Pani Aleksandra Bielak — Prezes Polskiego Stowarzyszenia ,Endometrioza”

Obstuge Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia zapewnia
Departament Dialogu Spotecznego Ministerstwo Zdrowia

ul. Miodowa 15, 00-952 Warszawa
e-mail: rada.pacjentow@maz.gov.pl
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Pokonac
Endometrioze

Warszawa, 01 marca 2019 r.

Minister Zdrowia RP

Pan
dr n. med. Lukasz
Szumowski

Szanowny Panie Ministrze,

30 marca- Swiatowy Dzien Endometriozy — jednej z najbardziej dokuczliwych dla kobiet chorob,
zaréwno na $wiecie, jak i w Polsce. Ma ona charakter cywilizacyjny. Wg ostroznych szacunkéw,
cierpi na nig blisko 200 mln o0séb na $wiecie. W Polsce chodzi¢ moze o nawet 2 miliony kobiet.
Podczas calego tego dnia, bedzie wiele okazji do prezentacji szerokich informacji o endometriozie
— jej bolesnych skutkach, ale takze sposobach leczenia, prewencji, a przede wszystkim —
diagnostyce, a wigc o najwazniejszym elemencie walki z t3 choroba, gdyz to od niego zalezy
powodzenie calej terapii.

Endometrioza w dalszym bowiem ciggu jest malo rozpoznawana zaréwno wsréd spoleczenstwa,
pacjentek, jak rowniez, co najwazniejsze, wsrdd lekarzy specjalistow. Jak wspominam wyzej. wcigz
wielu z nich ma duza trudno$¢ z prawidlowym zdiagnozowaniem tej choroby u cierpigcych
pacjentek. Rodzi to niestety brzemienne w skutkach implikacje, i to bardzo czgsto nawet na cale
zycie. Maja one charakter nie tylko zdrowotny, ale rowniez psychologiczny i spoleczny. Z uwagi na
mylne rozpoznanie, kobiety traktowane sg niemal jako nienormalne. Spotykaja si¢ z catkowitym
brakiem zrozumienia w swoich srodowiskach pracy i wsrdd najblizszych. Wiele rodzin faktycznie
przez to ulega rozpadowi. A wszystko — przy niemozliwym wrecz do zniesienia bolu i wylaczeniu
z jakiejkolwiek aktywnosci. Zwracam tu uwage na najbardziej jaskrawe, choé niestety czgste,
skutki endometriozy.

W zwiazku, z tym w imieniu 0séb cierpigcych na t¢ chorobg osdb, cheiatabym zwrocié si¢ do Pana
Ministra o rozpoczecie dziatan zmierzajacych do stworzenia Narodowego Programu Walki
z Endometriozg. Program taki pomégiby przede wszystkim w dokonywaniu szybkiej diagnozy,
a jednoczesnie w zwalczaniu wielu skutkow tej choroby. Raz jeszcze chcialabym to podkreslic.
bo sama mam tu przykre doswiadczenie, najwazniejsza jest wczesna diagnoza, a to niestety - nie
tylko w Polsce - ale rowniez na $wiecie- sprawia jeszcze duzo trudnosci. Problemy diagnostyczne
opdzniaja bowiem rozpoczecie wlasciwego leczenia lub kieruja je w niewlasciwym kierunku.
Pézna diagnoza powoduje niestety, Zze endometrioza jest u pacjentek rozpoznawana dopiero
w najbardziej zaawansowanym stadium choroby, a wtedy. jak czgsto si¢ okazuje, moze byé za
pézno na minimalizacj¢ negatywnych jej skutkéw. Polska moze si¢ dzi§ poszczyci¢ caltkiem
licznym wysoko wyspecjalizowanym personelem medycznym: lekarzami, pielegniarkami,
rehabilitantantami, dietetykami czy psychologami. Program, ktérego ogding ideg przedstawiam,
mogtby w efektywny sposdb wykorzysta¢ ten potencjat.

Fundacja Pokonaé¢ Endometriozeg

ul. Mila 2. 00-180 Warszawa

NIP: 5252774620 [REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 ’ kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 www.pokonacendometrioze.p!



Fundacja
Pokonac
Endometrioze

Narodowy Program Walki z Endometriozg powinien opieraé si¢ na trzech . filarach™

e Edukacji spoteczefistwa — przede wszystkim dziewczynek, ich rodzin, a w szczegdlnosci
zarowno kobiet (jako potencjalnie chorych), jak i mezczyzn (potencjalnych najblizszych
0s6b chorym kobietom, gdyz chodzi o ich mezoéw, syndéw, ojcéw. a co — najczestsze na

- naszym rynku pracy — takze szefow),

* Szkoleniach lekarzy i pomocy medycznej pod katem zwickszenia skutecznosci diagnozy,

e Zwigkszenia mozliwosci  zwigzanych z  terapig  operacyjna, ambulatoryjna
1 farmakologiczng

Nie kazdego dzis$ sta¢ na leczenie w specjalistycznych osrodkach eksperckich, gdyz w d2151ejszych
czasach calkowitg opieke ekspercka, za pomoca specjalistycznego sprzetu, zapewniaja placowki,
ktore nie korzystajg z publicznych $rodkéw. Co w tym przypadku wazne — dzi§ dofinansowanie
operacji endometriozy w publicznych placéwkach obejmuje tylko niewielka cze$¢ rzeczywistych
kosztéw. Powoduje to szereg oczywistych komplikacji.

Zdaj¢ sobie sprawe z wielkiego wyzwania, jakie staneloby przed polskim systemem ochrony
zdrowia w przypadku rzeczywistego zmierzenia si¢ z tym problemem. Wierze jednak, ze dzieki
zrozumieniu Pana Ministra dla tego problemu, juz samo rozpoczgcie prac nad zatozeniami takiego
programu mogloby wiele zmieni¢ i wplynaé na zapoczatkowanie nowej ery w walce z ta ciezka
choroba cywilizacyjng, zwlaszcza, ze m.in. dzigki spotecznym aktywistom, mamy do czynienia
z systematycznym zwigkszaniem §wiadomosci tej choroby.

Wspdlnie pokonujmy endometriozg — Pokonajmy ja Razem.

Mam nadziej¢, ze ten dzien, a wiec Swiatowy Dzien Endometriozy, pozwoli nam na podjecie
szeroko rozumianych, konstruktywnych i rzeczowych inicjatyw dotyczacych kobiet chorych na
endometriozg¢ w Polsce. Najwazniejsza sta¢ si¢ moze rozpoczecie prac nad Programem, dzigki
ktéremu realnie skorzystajg dziesiatki, a moze nawet setki, tysigcy cierpiacych na endometrioze
kobiet: matek, zon, corek. a przede wszystkim — obywatelek Polski.

./ fy«a G v &
Pre#es Fundacji
aé Endometn ﬁ
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Fundacja Pokonaé¢ Evdometrioze
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Warszawa, 10 wrzeénia 2019 r.

Fundacja , Pokonaé Endometrioze”

ul. Mita 2

00-180 Warszawa ’
reprezentowana przez

Prezesa Zarzadu

Lucyne Jaworska-Wojtas

Minister Zdrowia RP

Pan dr. n. med.
Fukasz Szumowski
Ministerstwo Zdrowia
ul. Miodowa 15,
00-952 Warszawa

Szanowny Panie Ministrze,

dzialajac jako Prezes Zarzadu Fundaqji ,Pokona¢ Endometrioze”, prosze o udzielenie
odpowiedzi na pismo z dnia 1 marca 2019 r., doreczone w dniu 26 marca 2019 r.,
W sprawie prosby o rozpoczecie dzialafi zmierzajacych do stworzenia Narodowego
Programu Walki z Endometrioza.

Prosz¢ réwniez o udzielenie informacji o dziataniach, podjetych w celu stworzenia
Narodowego Programu Walki z Endometrioza, w szczegdlnosci o:

1.
-
3.

edukadji spoleczenistwa;
szkoleniach lekarzy;
zwigkszeniu mozliwosci zwiazanych z terapig operacyjng, ambulatoryjna
i farmakologiczna.
Z powazaniem,
Prezes Zarzadu Fundacji ,,Pokonzéjndpmetriozg"
(4
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Ministerstwo Zdrowia

Departament .
Zdrowia Publicznego i Rodziny Warszawa, 20 wrzesnia 2019 .

ZPN.400.4.2019.ESW

Pani
Lucyna Jaworska - Wojtas
Prezes

. Fundacji Pokona¢ Endometrioze

Szanowna Pani,

W nawigzaniu do pisma z dnia 10 wrzesnia 2019 r. w sprawie prosby o rozpoczecie
dziatart zmierzajgcych do stworzenia Narodowego Programu Walki z Endometriozg
uprzejmie informuje, iz Ministerstwo Zdrowia obecnie nie planuje prowadzenia dziatar w
zakresie tworzenia ww. Programu.

Pragne nadmienié, iz Departament Zdrowia Publicznego i Rodziny jest w trakcie
prowadzenia rozméw z innym podmiotem leczniczym w zakresie diagnostyki i leczenia
endometriozy w ramach programu polityki zdrowotne;.

Z powazaniem,

Justyna Mieszalska
Dyrektor

/dokument podpisany elekironicznie/

Ministerstwo Zdrowia  Telefon: +48 22 530 03 18
ul. Miodowa 15 e-mail:  kancelaria@mz.gov.pl T /a,
00-952 Warszawa www.mz.gov.pl o



Fundacija
Pokonac
Endometrioze

Warszawa 17.12.2019r.

Pan
dr n. med. tukasz Szumowski

; ; Minister Zdrowia RP
ﬁQwoWn ?q o e M;'n J'/KC

Zwracam si¢ z prosbq dot. pisma L.Dz. ZPN.400.4.2019.EWS odpowiedzi Ministerstwa na
pismo zfozone przez Fundacje a dot. stworzenia w Polsce Programu Walki z Endometriozg.

W ww. pismie Ministerstwa Pani Dyrektor Justyna Mieszalska odpowiada, ze Departament
Zdrowia Publicznego i Rodziny jest w trakcie prowadzonych rozméw z innym podmiotem
leczniczym w zakresie diagnostyki i leczenia endometriozy, w ramach programu polityki
zdrowotnej.

Uprzejmie informuje, Ze kobiety chore na endometrioze w Polsce oczekujq juz po wielu
latach zaniedbywania dziatai w zakresie leczenia endometriozy, odpowiednich programéw
dgzqcych do powstania specjalistycznych osrodkéw: w zakresie wczesnej diagnostyki oraz
specjalistycznego  leczenia  endometriozy, szkolenia lekarzy w zakresie wykonywania
zaawansowanych technik laparoskopowych oraz szerzenia $wiadomosci zaréwno wsrdd lekarzy,
jak i spofeczeristwa o endometriozie.

W Polsce powstaty juz kliniki eksperckie w zakresie leczenia endometriozy sq one jednak
prywatne a kobiety chore na endometrioze - w znacznej czesci, nie sq w stanie zaptaci¢ za tak
drogie zabiegi ratujgce ich Zycie i poprawiajgce jego jako$é.

Prosze o wskazanie z jakim podmiotem leczniczym Ministerstwo Zdrowia prowadzi
rozmowy w ww. zakresie i czego dotyczy ww. program polityki zdrowotnej ?

Prosze¢ réwniez o przedstawienie jakie dziatania Ministerstwo Zdrowia prowadzi dla okofo
2 milionéw kobiet w Polsce chorych na Endometrioze?

Prezes Fundacji
gnac Endometrigze

Fundacja Pokonaé Endometrioze

ul. Mila 2, 00-180 Warszawa ‘

NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 ) Kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 www.pokonacendometrioze.pl



Ministerstwo Zdrowia

Departament .
Zdrowia Publicznego i Rodziny Warszawa, 16 stycznia 2020 r.

ZPR.051.1.2020.ESW

Pani

Lucyna Jaworska - Wojtas
Prezes

Fundacji Pokona¢ Endometrioze

Szanowna Pani Prezes!

W odpowiedzi na pismo z dnia 17 grudnia 2019 r., oraz w nawigzaniu do pisma z dnia
20 wrzesénia 2019 r. (znak sprawy: ZPN.400.4.2019.ESW) uprzejmie prosze o przyjecie
ponizszych wyjasnien.

Ministerstwo Zdrowia jest $wiadome, ze endometrioza jest jednym z najbardziej
powszechnych schorzeri ginekologicznych na $wiecie i w Polsce, dlatego doktada
wszelkich staran, aby pacjentki mialy szeroki dostep do diagnostyki i leczenia
endometriozy, ktérymi sg m. in. badanie ultrasonograficzne, rezonans magnetyczny czy
laparoskopia umozliwiajgca jednoczasowe leczenie. Wszystkie $wiadczeniaw zakresie
diagnostyki oraz leczenia endometriozy dostgpne i przeprowadzane
sg w osrodkach wyposazonych w odpowiedni sprzet z mozliwoscig leczenia
interdyscyplinarnego finansowanego przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Nalezy tez zauwazy¢, Ze jest realizowany program polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia
pn. ,Program kompleksowej ochrony zdrowia prokreacyjnego na lata 2016-2020",
ktérego celem jest zwiekszenie dostepnos$ci do wysokiej jakosci $wiadczen z zakresu
diagnostyki i leczenia nieptodnosci, ktérej endometrioza jest jedng z przyczyn. W 2019
roku Ministerstwo Zdrowia wychodzgc naprzeciw oczekiwaniom i potrzebom pacjentow,

zwigkszyto pakiet badan i zabiegdw przystugujgcych uczestnikom programu.

Ponadto uprzejmie informuje, iz lekarze ksztatceni sg w zakresie diagnostyki i leczenia
endometriozy w ramach specjalizacji w dziedzinie pofoznictwa i ginekologii, ktorej

Ministerstwo Zdrowia  Telefon: +48 22 53003 18
ul. Miodowa 15 e-mail:  kancelaria@mz.gov.pl L é
00-952 Warszawa www.mz.gov.pl 4 Y



program dostepny jest na stronie https://www.cmkp.edu.pl/wp-

content/uploads/akredytacia2018/0724-program-1.pdf.

Odnos$nie pytania dotyczgcego zakresu prowadzonych rozméw w zakresie stworzenia
programu polityki zdrowotnej, uprzejmie informuje Zze rozmowy sg na etapie

analitycznym i koncepcyjnym.

-Justyna Mieszalska
Dyrektor

/dokument podpisany elektronicznie/
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Pokonac W
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Warszawa, 09 pazdziernik 2020 r.
' : Prezydent RP
\\.i&ﬂ@ /722% & 2370/‘9@6{& And;'zej Duda

Zwracam si¢ z prosba do Pana Prezydenta o wlaczenie Prezesa Fundacji Pokonaé
Endometrioz¢ Lucyny Jaworskiej Wojtas do Narodowej Rady Rozwoju Sekcja Ochrony
Zdrowia. Pragniemy jako organizacja pozarzadowa braé¢ udzial w dialogu spotecznym dot.
choroby, ktéra jest jednym z najbardziej dokuczliwym schorzeniem dotyczacym kobiet na swiecie
i w Polsce. Szacuje sie, ze na $wiecie choruje na nig 180 mln kobiet a w Polsce okoto 1,5 do 2 min.
Mam nadziej¢, ze nasze uczestnictwo pozwoli nam na podjecie szeroko rozumianych,
konstruktywnych i rzeczowych rozwigzania dotyczacych kobiet chorych na endometrioze.
Pragniemy réwniez aby Pani Prezydentowa Agata Duda objela patronatem nasze dzialania
dot. tak wielkiej rzeszy kobiet w Polsce.

Endometrioza jest to choroba, ktora w dalszym ciggu jest mato rozpoznawana zaréwno
wsrod spoleczenstwa, pacjentek jak rowniez lekarzy specjalistow.

W zwigzku z tym w imieniu osob chorych na endometrioze chcialabym zwrocié sie do Pan
Prezydenta o podjecie dzialann zmierzajacych do stworzenia Narodowego Programu Walki
z Endometriozg. Program Walki z Endometrioza w Polsce pomogiby w dokonywaniu szybkiej
diagnozy a jednoczesnie w zwalczaniu wielu bardzo negatywnych skutkéw tej choroby.
Najwazniejsza jest wezesna diagnoza a to niestety nie tylko w Polsce ale rowniez na $wiecie
problemy diagnostyczne opodzniaja rozpoczecie wiasciwego leczenia. Pézna diagnoza niestety
powoduje, ze pacjentki sa rozpoznawane dopiero w zaawansowanym stadium choroby. Polska
obecnie jest w takiej sytuacji, ze dysponuje wysoko wyspecjalizowanym personelem medycznym:
lekarzy, pielegniarek, rehabilitantow, dietetykéw czy psychologéw. Program, o ktérym mowie
moglby w efektywny sposéb wykorzystac ten potencjal osobowy i strukturalny. Narodowy Program
jak si¢ wydaje powinienn obejmowac trzy elementy:

1. Edukacje spoleczenstwa — dziewczynek, ich rodzin a w szczegolnosci zardéwno kobiet ( jako
potencjalnie chorych), jak i mezczyzn ( potencjalnych najblizszych chorych kobiet),

2. Szkolenia lekarzy i pomocy medycznej pod katem zwigkszenia skutecznosci diagnozy,

3. Dofinansowanie operacji leczenia farmakologicznego i rekonwalescencji.

Ostatni z punktéw wywoluje zywe zainteresowanie z oczywistych powodow, nie kazdego staé na
leczenie w specjalistycznych osrodkach eksperckich gdyz w dzisiejszych czasach catkowitg opieke
eksperckg specjalistycznym sprzgtem zapewniaja placéwki, ktére nie korzystaja z publicznych
srodkow.

Zdaje sobie sprawe z wielkiego wyzwania jakie staneloby przed polskim systemem ochrony
zdrowia w przypadku rzeczywistego zmierzenia si¢ z tym problemem. Wierze jednak, Zze samo
rozpoczecie prac 1 dialog spoleczny nad zalozeniami takiego programu mogloby juz wiele zmienié
1 wplyna¢ na zapoczatkowanie nowej ery w walce z ta ciezka chorobg. Wystalismy juz kilka pism
do Ministerstwa Zdrowia od 2019 r. jednak nikt nas do rozmoéw i dialogu nie zaprosit. Kto jak nie
My kobiety chore na endometriozg jest najlepszym glosem spolecznym w tej sprawie. Wierze.
ze ten list spotka sie¢ z odezwem. Licz¢ na zrozumienie Pana Prezydenta dla Nas Kobiet
z Endometrioza w Polsce — a jest nas okoto 2 miliony. <& ralZami S ceenkec
Wsp6lnie pokonujmy endometriozg — Pokonajmy jg Razem. A

s AP,

Lucyna Jaworska-Wojtas
Fundacja Pokona¢ Fndometyioze

Fundacja Pokonaé Endometrioze L/

ul. Mita 2, 00-180 Warszawa

NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 www.pokonacendometrioze.pl
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Posel do Parlamentu Europejskiego

\jlmop(//) ?C?M/lef %L(C’ oo fE

W imieniu Fundacji Pokona¢ Endometrioze zwracam si¢ z uprzejma prosba do Pana
o podjecie dzialan na forum Parlamentu Europejskiego odnoszacych si¢ do wsparcia Polskich
Kobiet dotknigtych bardzo niebezpiecznym schorzeniem dla zdrowia 1 zycia o nazwie
endometrioza. Efekty tej choroby wywotuja bardzo duze skutki zdrowotne (deformacje, ktéra moze
prowadzi¢ do usunigcia narzadow wewnetrznych takich jak: macica, jajniki, jelita, pecherz, nerki,
wyrostek robaczkowy, zoladek, pluca, a nawet mézg - oraz jest u 30 procent chorych przyczyna
nieptodnosci), co jednoczesnie ma wplyw na wymiar spoteczny funkcjonowania kobiety (rodzina,
rodzicielstwo, praca, nauka, codzienne funkcjonowanie).

Majac na wzgledzie powazne problemy oraz bariery, ktore wytwarza polska stuzba zdrowia
oraz fakt, ze polski rzad, a nawet obecny Prezydent RP nie zwracajg uwagi na problem (brak
konstruktywnych odpowiedzi na pisma i informacje oraz checi podjecia dialogu w celu rozwigzania
sytuacji 2 milionéw Polek). a takze, ze interpelacje poselskie posta Adama Korola oraz posta Marka
Rutki réwniez nie przyniosty zadnych pozytywnych rezultatéw, zachodzi niezbedna koniecznosé
ubiegania si¢ o prawa polskich kobiet do leczenia w instytucjach Unii Europejskiej.

Podejmowane dotychczas proby majace na celu poprawe poziomu leczenia, stworzenia
osrodkow holistycznych leczenia endometriozy i wyceny operacji okazuja si¢ w naszym kraju
nieskuteczne. Majac na wzgledzie Pana wrazliwo$é i empatie prosimy o podjecie stosownych
przedsiewzigé, o ktérych Pan wspomnial podczas swego wystgpienia na zywo w dniu 20.11.2020 r.
Nadmieniamy, ze Panska wypowiedZ dodata otuchy oraz wywolala ogromne zainteresowanie,
co jest niezwykle wazne dla wszystkich kobiet dotknigtych endometrioza w tej ogromnie trudnej
sytuacji, pogorszonej o wysoki poziom zagrozenia pandemicznego.

Pragniemy jako organizacja pozarzadowa bra¢ udzial w dialogu spotecznym dot. choroby,
ktora jest jednym z najbardziej dokuczliwych schorzen dotykajacych kobiet na swiecie i w Polsce.
Szacuje sig, ze na swiecie choruje na nig 180 min kobiet, a w Polsce okolo 2 min.

Endometrioza to chorobg, ktdéra w dalszym ciggu jest mato rozpoznawana zaréwno wsréd
spoleczenstwa, wsrdd pacjentek, a co gorsza, rowniez lekarzy specjalistow.

Program Leczenia Endometriozy w Polsce pomoéglby w dokonywaniu szybkiej diagnozy.
a jednoczesnie w zwalczaniu wielu bardzo negatywnych skutkéw tej choroby. Najwazniejsza jest
wczesna diagnoza, a, niestety, nie tylko w Polsce, ale rowniez na swiecie problemy diagnostyczne
opdézniajg rozpoczecie wlasciwego leczenia. Poézna diagnoza powoduje, ze pacjentki sa
rozpoznawane dopiero w zaawansowanym stadium choroby. Polska obecnie jest w takiej sytuacji,
ze dysponuje wysoko wyspecjalizowanym personelem medycznym: lekarzami. pielegniarkami,
rehabilitantami, dietetykami czy psychologami. Jednakze wspomniane zasoby sg wykorzystywane
efektywnie jedynie w sektorze prywatnym z powodu braku odpowiedniej wyceny operacji oraz
opieki okotozabiegowej.

Fundacja Pokonaé¢ Endometrioze

ul. Mita 2, 00-180 Warszawa

NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 www.pokonacendometrioze.pl
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Program, o ktérym wspominam, moglby w efektywny sposdb wykorzystaé ten potencjat
osobowy 1 strukturalny. Narodowy Program powinien obejmowac trzy elementy:

Edukacje spoteczenstwa — dziewczynek, ich rodzin, a w szczegdlnosci zar6wno kobiet
(jako potencjalnie chorych), jak i megzczyzn (najblizszych potencjalnie chorych kobiet),

2. Szkolenia lekarzy i pomocy medycznej pod katem zwiekszenia skutecznosci diagnozy,

3. Dofinansowanie operacji leczenia farmakologicznego i rekonwalescencji.

Ostatni z punktow wywoluje zywe zainteresowanie, gdyz nie kazdego staé na leczenie
w specjalistycznych osrodkach eksperckich, a w obecnej sytuacji opieke eksperckg z uzyciem
specjalistycznego sprzetu zapewniaja placdwki, ktére nie korzystaja (i nie maja mozliwosci
korzystac) z publicznych srodkow.

Zdaje¢ sobie sprawe z wielkiego wyzwania jakie stangloby przed polskim systemem ochrony
zdrowia w przypadku rzeczywistego zmierzenia si¢ z tym problemem. Wierze jednak, ze samo
rozpoczecie prac i dialog spoleczny nad zalozeniami takiego programu mogloby juz wiele zmienié
1 wplyna¢ na zapoczatkowanie nowej ery w walce z tg cigzkg chorobg. W 2019 r. wystalysSmy juz
kilka pism do Ministerstwa Zdrowia i Prezydenta RP, jednak nie zostaly$Smy zaproszone do
rozmoéw czy dialogu, dlatego tez deklaracja Pana Europosta o podjecie interwencji na poziomie
Unii Europejskiej jest dla nas swiatetkiem w tunelu.

Kto jak nie my - kobiety chore na endometriozg - jest najlepszym glosem spolecznym w tej
sprawie. Wierze, ze ten list spotka si¢ z pomys$lnie rozpatrzong odpowiedziag i wspomniang
interpelacja do Komisji Europejskie;j.

Liczg na zrozumienie Pana Europosta, gdyz dla nas, kobiet z endometrioza w Polsce, jest to
kwestia zycia 1 zdrowia.

Wspélnie pokonajmy endometrioze.

[a—y
.

Z wyrazami szacunku

Wykonano 2 egzemplarze

Egzemplarz nr 1 — Poset do Parlamentu Europejskiego Leszek Miller
Egzemplarz nr 2 - Fundacja Pokona¢ Endometrioze

Wykonala Lucyna Jaworska-Wojtas

Fundacja Pokona¢ Endometrioze

ul. Mita 2, 00-180 Warszawa

NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 www.pokonacendometrioze.pl



Pytanie wymagajace odpowiedzi na piSmie E-001458/2021/rev.1
do Komisiji

Art. 138 Regulaminu

Leszek Miller (S&D)

Przedmiot: Interpelacja w sprawie dziatan Komisji na rzecz uzupetnienia polityk krajowych leczenia
endometriozy i poprawy dostepnosci zabiegéw dla wszystkich kobiet w UE

Endometrioza jest niebezpiecznym schorzeniem wys$ciotki macicy, ktérego doswiadczajg miliony
kobiet w catej Unii. Efekty tej choroby wywotujg bardzo duze skutki zdrowotne, jej przebieg bywa
czesto bolesny i moze wigzac sie z nieptodnoscig. Od 10% do 15% kobiet w wieku reprodukcyjnym
cierpi na te chorobe, ale z wielu przyczyn precyzyjna diagnoza, ktéra mogtaby doprowadzi¢ do
skutecznego leczenia, jest opdzniana przez lata. W efekcie pacjentki sg najczesciej rozpoznawane w
zaawansowanym stadium, co uniemozliwia rozpoczecie wiasciwego leczenia choroby.

W wielu pahAstwach cztonkowskich, w tym w Polsce, nie istnieje niestety program skutecznego
leczenia endometriozy, gdyz nie jest ona uznawana za chorobe przewlektg. Co wiecej, operacje,
ktére sg dtugie, trudne i kosztowne, wykonywane sg gtéwnie w sektorze prywatnym. Wigze sie to z
bardzo wysokimi kosztami, na ktére sta¢ niewiele osob. Z drugiej strony, w niektérych panstwach
cztonkowskich (np. Dania) pacjentki otrzymujg niezbedng pomoc, gdyz funkcjonujg tam referencyjne
osrodki leczenia, prowadzone sg tez szerokie konsultacje.

Majac na uwadze, ze endometrioza jest choroba, ktéra bez odpowiedniego leczenia lub operacji
wywiera staly i negatywny wptyw na zycie milionéw kobiet w UE, prosze o odpowiedz, czy Komisja
podejmie dziatania majgce na celu wsparcie ujednolicenia standardu leczenia ednometriozy w UE,
ktore realnie poprawig dostepnos¢ zabiegow dla wszystkich kobiet?
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Odpowiedz udzielona przez komisarz Stellg Kyriakides
w imieniu Komisji Europejskiej

(1.6.2021)

Diagnozowanie i leczenie chorob lezy w gestii krajowych systemow opieki zdrowotnej panstw
cztonkowskich. Dotyczy to rowniez decyzji zwigzanych z uznawaniem chorob i polityka
refundacji.

W tym kontekscie Komisja wspiera panstwa cztonkowskie, uzupetiajac 1 koordynujac dziatania
na roézne sposoby i za pomoca szeregu polityk. Program dziatan Unii w dziedzinie zdrowial,
ktorego celem jest poprawa i propagowanie zdrowia w Unii, bedzie wspierat 1 uzupetiat wysitki
panstw czlonkowskich na rzecz wzmocnienia ich systemOw opieki zdrowotnej i poprawy
dostepu do dobrej jakosci opieki zdrowotnej skoncentrowanej na pacjencie, w tym poprzez
wzmocnienie pracownikow stuzby zdrowia 1 wspieranie zintegrowanej pracy panstw

cztonkowskich.

Komisja zajmuje si¢ chorobami niezakaznymi, w szczegdélnos$ci poprzez zwickszanie skali
dziatan i wdrazanie najlepszych praktyk?. Wyborem najlepszych praktyk, ktére nalezy wdrozyé,
zajmuje si¢ Grupa Sterujaca ds. Promocji Zdrowia, Profilaktyki Choroéb i1 Zarzadzania

Chorobami Niezakaznymi®.

! https://ec.europa.eu/health/funding/eudhealth_pl

2 https://webgate.ec.europa.eu/dyna/bp-portal/index.cfm

3 https://eur-lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:9b76a771-a0c4-11ea-9d2d-
0laa75ed71a1.0001.02/DOC_1&format=PDF



https://eur-lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:9b76a771-a0c4-11ea-9d2d-01aa75ed71a1.0001.02/DOC_1&format=PDF
https://eur-lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:9b76a771-a0c4-11ea-9d2d-01aa75ed71a1.0001.02/DOC_1&format=PDF

Lista podpiséw z dnia 10.11.2021
petycja 6 postulatow dla 3 milionéw - petycja chorych na endometrioze

Fundacja Pokona¢ Endometrioze
ul. Bieniewicka 26

01-632 Warszawa, Polska

DO : Ministerstwo Zdrowia RP

Petycja:

Fundacja "Pokona¢ Endometrioze", inicjator niniejszej petycji, reprezentujac interesy kobiet, zdiagnozowanych oraz
niezdiagnozowanych, chorych na endometrioze w Polsce, a takze wspierajacych ich najblizszych, a takze korzystajac
z przystugujacego konstytucyjnie prawa zgtaszania petycji do organéw wtadzy publicznej, wyrazonego w art. 63
Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r., w trybie okre$lonym w ustawie z dnia 11 lipca 2014 r.,
wnosi w interesie publicznym petycje do Ministerstwa Zdrowia w sprawie spetnienia nastepujacych postulatéw:

1. Stworzenie protokotu postepowania

Jedna na 10 kobiet choruje na endometrioze, diagnoza endometriozy trwa srednio okoto 9 lat. Nalezy ustandaryzowaé
protokét postepowania podczas diagnostyki i leczenia endometriozy, tak aby kazda pacjentka miata mozliwo$¢
przejscia przez najlepsza mozliwg ustandaryzowang Sciezke leczenia.

2. Wprowadzenie kodu chirurgicznego leczenia endometriozy do koszyka swiadczen

Z badan wynika, ze 40-50% pacjentek zdiagnozowanych w kierunku endometriozy bedzie musiata poddac sie
zabiegowi chirurgicznemu, ktéry jest w stanie diametralnie poprawi¢ komfort zycia pacjentki. Kod chirurgicznego
leczenia endometriozy nie istnieje w koszyku $wiadczen gwarantowanych. Nalezy wprowadzi¢ takg procedure i jej
wycene do koszyka Swiadczen.

3. Wdrozenie programu edukacyjnego dla personelu medycznego

Poniewaz nie ma protokotu postepowania w leczeniu endometriozy, lekarze nie majg wystarczajacej wiedzy, aby
skutecznie pomagac pacjentkom. Nalezy wdrozy¢ programy edukacyjne w tym zakresie dla specjalistéw ochrony
zdrowia.

4. Umozliwienie postepowania multidyscyplinarnego

Najlepsze efekty leczenia endometriozy daje podejscie multidyscyplinarne, wspotpraca wielu specijalistow, ktorzy
zajmujg sie pacjentkg w zakresie swoich kompetenciji. Nalezy stworzy¢ programy koordynowanej opieki leczenia
endometriozy, wyspecjalizowane centra kompetencii, ktére dostawatyby ,licencje” na leczenie endometriozy i
monitorowanie wynikéw leczenia.

5. Wdrozenie medialnego nagtasniania problemu

Wazna jest kampania informacyjna dla kobiet, ktére czesto ignorujg objawy groznej choroby przez co op6zniajg
skuteczng diagnoze i leczenie. Nalezy wdrozy¢ kampanie informacyjng wspierang przez specjalistow oraz organizacje
pacjenckie na temat endometriozy.

6. Stworzenie z6ttej karty DILE

Nalezy przygotowa¢ program wczesnej diagnozy endometriozy, zdefiniowac w jakim zakresie i jakg grupe pacjentek
obejmowatby ten program - zétta karta DILE (diagnostyka i leczenie endometriozy) na wzér zielonej karty DILO

obejmujacej diagnostyke i leczenie onkologiczne. Wypracowana Sciezka ktérg diagnozowano by kobiety skrocitaby
czas diagnozy i pozwolitaby na skuteczniejsze leczenie.
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Lista podpiséw z dnia 10.11.2021
petycja 6 postulatow dla 3 milionéw - petycja chorych na endometrioze

My, chore oraz osoby wspierajace, mamy nadzieje, ze ztozona przez nas petycja zostanie wnikliwie rozpatrzona, a
Ministerstwo Zdrowia podejmie dziatania w zakresie niezwtocznego spetnienia wyzej wymienionych postulatow, dzieki
czemu zostaniemy objete powyzszym procesem i pomimo nieuleczalnosci choroby, bedziemy mogty doswiadczyé
zycia pozbawionego boélu i cierpienia.

Bardzo prosimy o poinformowanie o podjetych decyzjach, zwigzanych z petycja.

Uzasadnienie:

Endometrioza to obecnie jedna z najbardziej dokuczliwych i podstepnych chordb cywilizacyjnych, ktéra od kilkunastu
lat z coraz wiekszg sitg atakuje kobiety. Mozna wskazaé, iz dotyka nawet 3 milionow Polek. Szczegdlnie zagrozone
sg kobiety mtode, bedace w wieku reprodukcyjnym, a takze mtode dziewczeta i dziewczynki, ktére dopiero co beda
wkraczaty w dorostos¢.

Sredni czas oczekiwania na prawidtowe postawienie diagnozy od momentu wystgpienia pierwszych objawéw
choroby wynosi zaréwno w Polsce jak i na $wiecie od 8 do 10 lat. Jest to spowodowane gtéwnie tym, iz leczenie
endometriozy w Polsce w panstwowych szpitalach i placéwkach, wcigz odbiega od $wiatowych standardéw, a takze
jest w duzej mierze nieadekwatne do najnowszych badan i osiggnie¢ w Swiecie nauki. Lekarze w Polsce w wiekszosci
potrafig zdiagnozowac¢ endometrioze ale tylko wtedy, gdy zmiany i szkody wyrzgdzone w organizmie kobiety sa juz
bardzo rozlegte. Robig to rowniez czgsto w sposob nieprawidtowy a rekomendowane przez nich leczenie, jest w wielu
przypadkach nieskuteczne. Kobiety poddawane sg wielokrotnym operacjom i/badz hormonalnemu leczeniu, ktére
wspomaga je wytacznie w krotkim okresie czasu i nie moze by¢ powielane z duzg czestotliwoscia, poniewaz jest
szkodliwe dla organizmu.

Fundacja Pokona¢ Endometrioze, zwracata sie w tej sprawie do Ministerstwa Zdrowia w listach z dnia 01 marca
2019 r. oraz z dnia 17 grudnia 2019 r. , wskazujac na palaca potrzebe podjecia dziatan w zakresie prawidtowe;j
diagnostyki i leczenia tej choroby. W odpowiedzi z dnia 16 stycznia 2019 r., Ministerstwo Zdrowia powotato si¢ na
“Program kompleksowej ochrony zdrowia prokreacyjnego na lata 2016 -2020” oraz poinformowato o
ksztatceniu lekarzy w zakresie diagnostyki i leczenia endometriozy w ramach “Programu specjalizacji w
dziedzinie potoznictwa i ginekologii”. Pragne podkresli¢, iz wskazany “Program kompleksowej ochrony zdrowia
prokreacyjnego na lata 2016 -2020”, moze wspomdc diagnostyke kobiet chorych na endometrioze, lecz wytgcznie
tych, ktdére majac plany macierzyniskie zmagajg sie z leczeniem nieptodnos$ci. Tym samym odpowiedniej diagnostyki
pozbawione sg cate rzesze chorych: mtode dziewczeta kobiety oraz kobiety w okresie pomenopauzalnym. Dodatkowo
ze wskazanego “Programu specjalizacji w dziedzinie potoznictwa i ginekologii” , mozna wywnioskowac, iz chorobie
tej nie poswieca sie az tak duzej uwagi, w ramach tej specjalizacji, co zapewne skutkuje btedami w zakresie
diagnostyki i jej p6zniejszego leczenia. Mozna zatem uznagé, iz owszem podejmowane sg pewne kroki w zakresie
diagnostyki i leczenia endometriozy, ale dla cierpiacych Polskich kobiet, sa to dziatania sp6znione,
niewystarczajace i niestety nieskuteczne od bardzo wielu lat. Te zaniedbania powoduja, iz kobiety traca
zaufanie do publicznej stuzby zdrowia oraz organéw panstwowych. Szukajg pomocy w prywatnych osrodkach
leczenia endometriozy, zarébwno w Polsce jak i zagranica, gdzie skuteczno$¢ leczenia tej choroby jest wysoka.
Ponoszg olbrzymie koszty swojego leczenia bez partycypacji panstwa polskiego. Wydajg oszczednos$ci swojego
zycia, biorg kredyty, zapozyczajg sie wsréd rodziny i znajomych, a takze zaktadaja publiczne zbiérki, po to aby ich
zycie mogto stac sie zyciem pozbawionym rwacego, przeszywajacego, obezwtadniajacego i promieniujacego
bélu.

Endometrioza generuje rowniez olbrzymie koszty spoteczne. Wszelkie zaniedbania w jej leczeniu oraz
nieskuteczne metody leczenia istotnie wptywajg na straty finansowe w budzecie Parnstwa. Z powodu tej choroby
rozpadajg sie rodziny. Kobiety nie moga w petni zajmowac sie swoimi dzie¢mi. Nie moga realizowaé sie na innych
polach. Czesto rezygnuija z pracy zawodowej badz podejmuijg prace ponizej swoich mozliwosci i kwalifikacji, gdyz
choroba, szczegblnie w rozlegtym jej stadium po prostu im to uniemozliwia. Wskaza¢ w tym miejscu nalezy przypadki
kobiet najbardziej cierpigcych z powodu tej choroby, u ktérych endometrioza atakuje takie organy jak np. ptuca,
wytaczajac je praktycznie z partycypowania w zyciu spotecznym i ekonomicznym.

W imieniu wszystkich sygnatariuszy :
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Ministerstwo Zdrowia

Departament
Zdrowia Publicznego Warszawa, 08 lutego 2022 r.

ZPR.055.2.2022.MG

Fundacja Pokona¢ Endometrioze
ul. Bieniewicka 26
01-632 Warszawa

Szanowni Panstwo,

W odpowiedzi na petycje w sprawie endometriozy, Ministerstwo Zdrowia uprzejmie prosi
0 przyjecie ponizszych informaciji.

Ministerstwo Zdrowia jest swiadome, Zze endometrioza jest jednym z najbardziej
powszechnych schorzen ginekologicznych na $wiecie i w Polsce, dlatego doktada
wszelkich staran, aby pacjentki miaty szeroki dostep do diagnostyki i leczenia
endometriozy, ktérymi sg m. in. badanie ultrasonograficzne, rezonans magnetyczny czy
laparoskopia umozliwiajaca jednoczasowe leczenie. Jednoznaczna diagnoza
endometriozy stawiana jest obecnie za pomocg bezposredniej wizualizacji podczas
zabiegu  chirurgicznego, a  nastepnie  potwierdzenia zmian  badaniem
histopatologicznym?.

Warto rowniez podkresli¢, iz lekarze ksztalceni sg w zakresie diagnostyki i leczenia
endometriozy w ramach specjalizacji w dziedzinie potoznictwa i ginekologii,
W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze profilaktyka endometriozy oraz wczesne jej
wykrycie uzaleznione jest w gtdwnej mierze od wiedzy i doswiadczenia lekarza, ktory
dzieki prowadzeniu szczegotowego wywiadu z pacjentkg potrafi zasugerowac mozliwosc
wystepowania endometriozy, ze wskazaniem jej umiejscowienia. Ponadto rutynowe
badanie ginekologiczne moze takZe przyczyni¢ sie do prawidtowej diagnozy, dzieki
ktorej lekarz moze skierowaé pacjentke na badanie ultrasonograficzne doktadnie

! Stanowisko Zespotu Ekspertow Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego dotyczgce diagnostyki i
metod leczenia endometriozy (Ginekol. Pol. 11/2012, 83, 871- 76)



obrazujgce zmiany endometriaine. W sytuacji, gdy takie postgpowanie jest
niewystarczajace, lekarz moze kierowa¢ na dodatkowg diagnostyke oraz wyznaczy¢
plan postgpowania w skfad ktérego wchodzi m. in. ocena aktualnego zaawansowania
choroby, stopnia nasilenia dolegliwosci, uwzglednienie planéw macierzynskich,
ustalenia zakresu ewentualnego zabiegu operacyjnego i zaplanowanie nastepowego
leczenia hormonalnego pozwalajgcego na unikanie kolejnych ingerencji chirurgicznych.
Niezbedne informacje na temat tej choroby przekazywane sg pacjentkom przez lekarzy
w ramach porady ginekologicznej. Lekarz informujgc pacjentkg o jej stanie zdrowia,
jednocze$nie ma obowigzek przedstawi¢ proponowane oraz mozliwe metody
diagnostyczne, lecznicze, dajgce sig¢ przewidzie¢ nastepstwa ich zastosowania albo
zaniechania, wyniki leczenia oraz rokowania. Powyzsze postepowanie ma zastosowanie
rowniez w sytuacji rozpoznania lub podejrzenia endometriozy.
Opieka medyczna nad $wiadczeniobiorcami z rozpoznaniem endometriozy sprawowana
jest w ramach $wiadczen realizowanych zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
(Dz. U. z 2018 r., poz. 657, z pdzn. zm.), migdzy innymi jako porada specjalistyczna —
potoznictwo i ginekologia, czy tez jako porada specjalistyczna ginekologia dla dziewczat.
Ponadto, takze w ramach realizacji $wiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia
szpitalnego na podstawie rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego (Dz. U. z 2017 r. poz. 2295, p6zn. zm.)
w trybie hospitalizacji i hospitalizacji planowej w ramach realizacji Swiadczen potoznictwa
i ginekologii.
Jednoczes$nie informuije, iz kwalifikacja $wiadczenia opieki zdrowotnej jako swiadczenia
gwarantowanego, podlega procedurze okreslonej w przepisach rozdziatu 1a ustawy
z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych (Dz. U. z 2021 r. poz. 1285, z p6z. zm.).
Zgodnie z przepisami ww. rozdziatu, kwalifikacji Swiadczenia opieki zdrowotnej jako
$wiadczenia gwarantowanego dokonuje minister wilasciwy do spraw zdrowia po
uzyskaniu rekomendacji Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznej i Taryfikacji,
uwzgledniajgc kryteria okreslone w art. 31a ust. 1 ww. ustawy, to jest:
1) wplyw na poprawe zdrowia obywateli przy uwzglednieniu:
a. priorytetdéw zdrowotnych okreslonych w przepisach wydanych na
podstawie ust. 2,
b. wskaznikéw zapadalno$ci, chorobowosci lub $miertelnosci okreslonych

na podstawie aktualnej wiedzy medycznej;



2) skutki nastgpstw choroby lub stanu zdrowia, w szczegdlnosci prowadzgcych do:
a. przedwczesnego zgonu,
b. niezdolnosci do samodzielnej egzystencji w rozumieniu przepisow
o emeryturach irentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych,
c. niezdolnosci do pracy w rozumieniu przepiséw o emeryturach i rentach
z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych,
d. przewlektego cierpienia lub przewlektej choroby,
e. obnizenia jakosci zycia;
3) znaczenie dla zdrowia obywateli, przy uwzglednieniu koniecznosci:
a. ratowania zycia i uzyskania petnego wyzdrowienia,
b. ratowania zycia i uzyskania poprawy stanu zdrowia,
c. zapobiegania przedwczesnemu zgonowi,
d. poprawiania jako$ci zycia bez istotnego wplywu na jego dlugosc;
) skutecznos$¢ kliniczng i bezpieczenstwo;
5) stosunek uzyskiwanych korzysci zdrowotnych do ryzyka zdrowotnego;
) stosunek kosztéw do uzyskiwanych efektéw zdrowotnych;
) skutki finansowe dla systemu ochrony zdrowia, w tym dla podmiotéw
zobowigzanych do finansowania $wiadczen opieki zdrowotnej ze s$rodkow

publicznych.

Problem bezptodnosci wynikajacy z endometriozy jest rowniez jedng z gtéwnych
przyczyn nieptodnosci ujetych w programie polityki zdrowotnej pn. ,Program
kompleksowej ochrony zdrowia prokreacyjnego w Polsce na lata 2021-2023". W ramach
Programu zostata utworzona sie¢ osrodkéw referencyjnych leczenia nieptodnosci, ktére
sg odpowiedzialne, m.in. za kompleksowg diagnostyke uczestnikow, opieke
psychologiczng, skierowanie do dalszego leczenia oraz jego przeprowadzenie. Osrodki
leczenia nieptodnosci zostaty wyposazone w laparoskopy i sprzet do nowoczesnej
chirurgii wykorzystywane do leczenia endometriozy. Zaréwno operacyjne zabiegi
laparoskopowe jak i histeroskopowe sg to najmniej inwazyjne i bolesne zabiegi
chirurgiczne w ginekologii. Kompleksowe leczenie pary nieptodnej zapewnia mozliwosc
skorzystania w przypadku wskazan medycznych ze $wiadczen, ktére sg wykonywane
z wykorzystaniem zaréwno laparoskopii i histeroskopii.

Jednoczesnie ww. Program zapewnia diagnostyke i leczenie nieptodnosci zwiazanej

z endometriozg — peten zakres badan i zabiegdw.



Pragne nadmieni¢, iz Departament Zdrowia Publicznego jest w trakcie prowadzenia
rozmoéw z ekspertami w dziedzinie potoznictwa i ginekologii jak rowniez perinatologii
na temat ewentualnych dodatkowych rozwigzan w zakresie diagnostyki i leczenia

endometriozy.

Z powazaniem

Dorota Olczyk
Zastepca Dyrektora

/dokument podpisany elektronicznie/



Ogélna klauzula informacyjna

Zgodnie z rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia
27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony os6b fizycznych w zwiazku z przetwarzaniem danych
osobowych i w sprawie swobodnego przeplywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy
95/46/WE (ogdine rozporzadzenie o ochronie danych) (Dz. Urz. UE L 119 z 4.05.2016, str. 1,
z pézn. zm.), zwanym dalej ,RODQO", informujemy, ze:

Administratorem Panstwa danych osobowych jest Minister Zdrowia z siedzibg w Warszawie
(00-952) przy ul. Miodowej 15, z ktérym mozna kontaktowac¢ sie listownie lub poprzez adres

e-mail: kancelaria@mz.gov.pl.

Administrator wyznaczyt inspektora ochrony danych, z ktérym moga sie Parstwo kontaktowac
poprzez adres e-mail: iod@mz.gov.pl lub listownie na adres siedziby administratora.
Z inspektorem ochrony danych mozna kontaktowac sie we wszystkich sprawach dotyczacych
przetwarzania danych osobowych oraz korzystania z praw zwigzanych z przetwarzaniem
danych.

Panstwa dane osobowe mogg by¢ przetwarzane, jezeli jest to niezbedne do wypeinienia
obowiazku prawnego cigzgcego na administratorze, a w szczegolnosci do zatatwienia sprawy
zgodnie z obowigzujgcymi przepisami prawa oraz wykonywania przez administratora zadan
realizowanych w interesie publicznym Ilub sprawowania wtadzy publicznej powierzonej
administratorowi, a takze w innych przypadkach okreslonych w obowigzujacych przepisach,
wtym w przepisach RODO. SzczegGlowa podstawa przetwarzania Panstwa danych
osobowych zalezy od tresci wystgpienia i charakteru sprawy.

Podanie danych, z zastrzezeniem szczegolnych przepiséw prawa, jest dobrowolne, lecz
niezbedne do prowadzenia sprawy, w szczegélnosci w trybie wiasciwych przepisow.

Panstwa dane osobowe mogg by¢ przekazane wytgcznie podmiotom, ktérym administrator
powierzyt przetwarzanie danych osobowych, a takze podmiotom uprawnionym do ich
otrzymania na podstawie przepisow prawa.

Parnistwa dane osobowe beda przechowywane przez okres niezbgdny do realizacji celow
przetwarzania, nie krocej niz okres wskazany w przepisach o archiwizacji tj. ustawie z dnia
14 lipca 1983 r. o narodowym zasobie archiwalnym i archiwach (Dz. U. z 2018 r. poz. 217,z
pézn. zm.)

Przystuguje Panstwu prawo dostepu do swoich danych oraz otrzymania ich kopii, prawo ich
sprostowania (poprawiania), a takze prawo usunigcia danych, przenoszenia danych,
ograniczenia przetwarzania oraz sprzeciwu wobec przetwarzania danych osobowych.

Maja Panstwo takze prawo cofniecia zgody w dowolnym momencie, jezeli Panstwa dane sag
przetwarzane na podstawie zgody. Wycofanie zgody nie wplywa na zgodno$¢ z prawem
przetwarzania, ktérego dokonano przed jej cofnigciem.

Majg Panstwo prawo wniesienia skargi do organu nadzorczego, tj. Prezesa Urzedu Ochrony
Danych Osobowych (na adres: ul. Stawki 2, 00-193 Warszawa). Moga to Panstwo zrobic, jesli
uznaja, ze przetwarzamy dane osobowe z naruszeniem przepisow prawa.

Nie przetwarzamy Parnstwa danych w sposéb zautomatyzowany, w tym w formie profilowania.
Nie przekazujemy Panstwa danych do panstw trzecich lub organizacji miedzynarodowych.
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Odnoszac si¢ do tresci pisma o znaku ZPR.055.2.2022.MG z dnia 8 lutego 2022 r,, pragne
podzielié si¢ ponizszymi spostrzezeniami.

Budujace jest, iz Ministerstwo Zdrowia jest swiadome istnienia endometriozy i jej
znaczenia dla zdrowia populacji kobiet w wieku rozrodczym. Z dalszej czesci pisma
wynika jednak co$ wrecz przeciwnego. Wywodzenie, jak znakomicie rozwiazana jest
opieka nad chorymi, na to powazne, populacyjne schorzenie, o znaczeniu spotecznym,
rozmija sie z prawda. I tak, §ledzac tok Panstwa wypowiedzi, pozwolg sobie na polemike.

W naszym Kraju nie istnieje zorganizowana diagnostyka endometriozy. Owszem, wielu
(a nawet moim zdaniem zbyt wielu) ginekologéw postuguje si¢ badaniem USG, jednak
jedynie kilkanascie oséb w blisko 40-milionowym panstwie potrafi wykona¢ i wiasciwie
zinterpretowa¢ badanie USG w endometriozie. Mato tego, powszechnie panuje
przekonanie, ze metoda ta nie jest przydatna w rozpoznawaniu choroby, poza
rozpoznaniem torbieli endometrialnych jajnikéw. Te z kolei nierzadko sa traktowane
(zwlaszcza, w polaczeniu z nadmiernie stosowanym i nieprawidtowo interpretowanym
oznaczeniem antygenu Ca 125) jako guzy podejrzane onkologicznie. Podobnie wyglada
zastosowanie bardzo wydajnego skadinad narzedzia diagnostycznego jakim jest MRI
Pojedynczy radiolodzy w kraju potrafia wlasciwie zinterpretowa¢ to badanie
w endometriozie. Rozpoznawanie wierzchotka géry lodowej, jakim sg torbiele
endometrialne, nie jest witasciwym rozwigzaniem. Takie podejscie nie pozwala na
zaplanowanie wiasciwego leczenia 1 formulowanie planu kompleksowego
postepowania. Powszechnie wystepuje zjawisko braku rozpoznania endometriozy
glebokiej (dawniej gtgboko naciekajacej).

Prawda jest, ze wykrycie choroby jest zalezne od wiedzy i do$wiadczenia lekarza,
niestety grupa takich specjalistéw w Polsce jest znikoma, jedynym pocieszeniem jest to,
ze sytuacja podobnie ksztattuje si¢ w wielu krajach.



Prawda takze jest to, ze podstawa rozpoznania endometriozy, jak zreszta niemal
wszystkich ~ choréb, jest rzetelnie przeprowadzone badanie podmiotowe
i przedmiotowe, oparte jednak na wtasciwym zasobie wiedzy.

Byloby bardzo pozadane, by lekarze ginekolodzy, po wiasciwym rozpoznaniu
endometriozy, przedstawiali chorym plan dalszego postepowania, biorac pod uwage
leczenie bélu, poprawe mozliwosci rozrodu oraz omawiajac mozliwe destrukcyjne
dziatanie choroby na sasiednie i odlegte od narzadu rodnego ukfady. Tak si¢ jednak nie
dzieje, diagnoza odwlekana jest przez diugie lata, a chore traktowane sa jak uciazliwe
petentki, ktérym ,nie wiadomo, o co chodzi”.

To, ze endometrioza powinna by¢ leczona w ramach $wiadczen gwarantowanych, jest
truizmem. Fasadowo, by¢ moze w ramach ogdlnych sprawozdan (jak zreszta sadz¢ mato
wiarygodnych), rzeczywiscie jest stwarzane wrazenie, ze tak sie dzieje. Tres¢ panstwa
pisma dowodzi, ze Ministerstwo Zdrowia funkcjonuje w tym zakresie w stanie blogiej
nieswiadomosci, udawania, ze problem jest znikomy lub tez jest znakomicie rozwigzany.
Przytaczanie wedlug jakich zasad tworzy si¢ produkt ,Swiadczenie gwarantowane”
nie ma tu zadnego przetozenia na funkcjonujaca rzeczywistos¢.

Sie¢ osrodkéw referencyjnych, zajmujaca sie leczeniem nieptodnosci, jest nastawiona na
efekt uzyskania cigzy, a nie na leczenie endometriozy. Fundacji Pokona¢ Endometrioze
nie jest znany zaden z takich osrodkéw w Polsce, ktéry zajmuje si¢ kompleksowym
leczeniem endometriozy.

Wskazywanie, ze osrodki te sa wyposazone w laparoskopy i nowoczesny sprzet, nie ma
w tym kontekscie wiekszego sensu. To, ze posiada si¢ pojazd, nie oznacza umiejetnosci
jego prowadzenia, nawet jesli formalnie posiada si¢ prawo jazdy. Niemniej,
w przywotaniu przykladu istnienia osrodkéw referencyjnych leczenia nieptodnosci kryje
sie, by¢ moze, dobra koncepcja tworzenia przy nich w przysztosci centréw leczenia
endometriozy. Zapewniam jednak, ze obecnie zaden z nich nie spelnia
w przedmiotowym zakresie poktadanych w nich nadziei czy tez wyobrazen
Ministerstwa Zdrowia. Zdaje sobie sprawe, jak wiele wyzwan w obecnym trudnym
czasie stoi przed kadra Ministerstwa Zdrowia. Moze jednak warto pochyli¢ si¢ nad
wyzwaniem ,ENDOMETRIOZA”. By¢ moze stoi przed Pafnstwem okazja stworzenia
modelu opieki nad tg chorobs, z ktérego beda czerpaé¢ inni organizatorzy ochrony
zdrowia.
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Sz. P. Bartlomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta

Biuro Rzecznika Praw Pacjenta
Ul. Miynarska 46

01-171 Warszawa

Kobiety chore na endometrioz¢ musza mierzy¢ si¢ ze dyskryminacjg w obrebie swoich praw jako
pacjentki. Jako fundacja proponujemy podziat probleméw oraz propozycji rozwigzan w ramach
4 filaréw, ktore acznie sktadajg si¢ na prawa oraz bezpieczenstwo pacjentek z endometrioza:

Bezpieczenstwo i prawa pacjenta w zakresie opieki medycznej
Bezpieczenstwo i prawa pacjenta w zakresie programéw socjalnych
Bezpieczenstwo i prawa pacjenta w zakresie praw pracownika
Bezpieczenstwo i prawa pacjenta w zakresie praw dziecka

W N e

I Filar: bezpieczenstwo w zakresie opieki medycznej

Niescistosci w statystykach

Ministerstwo Zdrowia oraz NFZ w odpowiedzi na pisma oraz petycje wnoszone przez fundacjg
utrzymuje, ze chore na endometrioze otrzymuja w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia
nalezyta opieke. Pozwole sobie tutaj przytoczy¢ cytat z odpowiedzi fundacji na pismo
Ministerstwa o znaku ZPR.055.2.2022.MG z dnia 8 lutego 2022 r.

To, ze endometrioza powinna by¢ leczona w ramach swiadczen gwarantowanych, jest
truizmem. Fasadowo, by¢ moze w ramach ogélnych sprawozdan (jak zresztg sqdz¢ mato
wiarygodnych), rzeczywiscie jest stwarzane wrazenie, ze tak si¢ dzieje. Tres¢ panstwa pisma
dowodzi, ze Ministerstwo Zdrowia funkcjonuje w tym zakresie w stanie blogiej
nieswiadomosci, udawania, Ze problem jest znikomy lub tez jest znakomicie rozwigzany.
Przytaczanie wedtug jakich zasad tworzy sie produkt ,swiadczenie gwarantowane” nie ma
tu zadnego przetozenia na funkcjonujqgcg rzeczywistosc.

Co wigcej, wedlug odpowiedzi na interpelacje sktadane przez postéw (np. interpelacji nr 27780,
Pana Adama Korola Posta na Sejm RP, w sprawie opieki medycznej dla chorych na
endometrioze¢), w Polsce rocznie na NFZ rozliczanych jest kilka tysigcy zabiegéw o rozpoznaniu
ICD-10 N80 ze wszystkimi rozszerzeniami.



. Liczba . - R .
o Llcz.ba_ . | swiadczeniobiorcow Liczba SWIad_t:zqnlot_)lorcow zaopatrzonych LSZ
Rok | swiadczeniobiorcow (tylko hospitalizacje sprawozdane w ramach
[tys.] zaopatrzonych produktow z katalogu 1a oraz 1b) [tys.]
) w AOS [tys.] )
2015 18,3 15,3 45
2016 16,8 15,1 2,7

Tymczasem, jesli przyjrzymy si¢ ogdlnodostepnym statystykom NFZ dostgpnym na stronie
https://statystyki.nfz.gov.pl/Benefits/1a, liczba hostpitalizacji z rozpoznaniem N80 dla grupy

swiadczen JGP (katalog 1a) nie przekracza rocznie liczby 2 300.

Rok Laczna ilos¢ hospitalizacji
2015 1928
2016 1893
2017 2011

Tutaj nasuwa si¢ pytanie do NFZ: w jaki sposéb liczone sa hospitalizacje podawane
w odpowiedziach na interpelacje?

Przyjrzyjmy si¢ jeszcze szczegélowym danym dostepnym na stronie Statystyki NFZ. Ponizsza

tabela przedstawia liczb¢ hospitalizacji dla zabiegdbw o rozpoznaniu
poszczegblnych §wiadczen.

N80 w ramach

Kod Liczba
JGP Rok | choroby Nazwa choroby hospitalizacji
M13 2015 N80.1 Gruczolisto$¢ srodmaciczna jajnika 644
M14 2015 N80.6 | Gruczolisto$¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 690
M26 2015 N80.0 Gruczolisto$¢ macicy 133
J33 2015 N80.6 [ Gruczolistos$¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 461
M13 2016 N80.1 Gruczolistos¢ srodmaciczna jajnika 652
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M14 2016 N80.6 | Gruczolisto$¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 721
]33 2016 N80.6 | Gruczolisto$¢ srodmaciczna w bliznie skornej 520
M13 2017 N80.1 Gruczolisto$¢ srodmaciczna jajnika 621
M14 2017 N80.6 [ Gruczolisto$¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 688
M26 2017 N80.0 Gruczolistos¢ macicy 166
]33 2017 N80.6 | Gruczolisto$¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 536

Z powyzszej tabeli wynika, ze w latach 2015-2017 hospitalizowane byly pacjentki
z rozpoznaniem N80.0, N80.1 i N80.6. Tylko raz w statystykach, w 2013 roku, pojawia si¢ kod
N80.3 (Gruczolisto$¢ srodmaciczna otrzewnej miednicy mniejszej), z liczbg hospitalizacji 165
dla JGP M26. Warto zwro6ci¢ uwagg, ze kody M13 oraz M14 dotycza zabiegéw gornej czgsci
uktadu rozrodczego, natomiast M26 - leczenia zachowawczego.

Zgodnie z ICD-10, w ramach kodu N80 wyréznia si¢ nastepujace rozszerzenia:

N80.0 - Gruczolisto$¢ macicy

N80.1 - Gruczolistos¢ srodmaciczna jajnika

N80.2 - Gruczolisto$¢ srodmaciczna jajowodu

N80.3 - Gruczolisto$¢ sSrodmaciczna otrzewnej miednicy mniejszej

N80.4 - Gruczolistos¢ srodmaciczna przegrody odbytniczo-pochwowej i pochwy
N80.5 - Gruczolisto$¢ srodmaciczna jelita

N80.6 - Gruczolisto$¢ sSrodmaciczna w bliznie skérnej

N80.8 - Inna gruczolistos$¢ srodmaciczna o innej lokalizacji

N80.9 - Gruczolisto$¢ srodmaciczna, nie okreslona

Poréwnujac rozszerzenia oraz zabiegi realizowane w ramach NFZ z powyzszej tabeli, nasuwa si¢
kilka pytan:

1. Endometrioza jest choroba, ktorej wystgpowanie nie ogranicza si¢ do gornej czgsci
uktadu rozrodczego (o czym $wiadczg powyzsze rozszerzenia), jednak w statystykach
znajdujg sie tylko zabiegi z rozpoznaniem endometriozy jajnika badz endometriozy
w bliznie skdérnej. Co z pozostalymi rozszerzeniami?

2. Zgodnie z plikiem parametryzujacym w wersji 81.5 (31.03.2022r), kody N80 leczone sa
réwniez w ramach list M1 oraz Mpw (ktére obejmujg tez czesciowo JGP z powyzszej
tabeli). Kod N80.5 leczony jest w ramach listy Mpw. Gdzie mozna znalez¢ statystyki
z tych list?

3. Z pliku parametryzujacego wynika, ze kazde rozszerzenie przypisane jest do
odpowiedniej listy. Zatem gdzie znajduja si¢ statystyki pacjentek z rozszerzeniami np.
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N80.5? Albo N80.8? Gdzie w ramach NFZ moga by¢ leczone pacjentki z endometriozg
klatki piersiowej badz jelita?

Poczucie bezpieczenstwa pacjentek

Powyzsze statystyki oraz nasze pytania przekladajg si¢ na rzeczywiste problemy pacjentek.
Pacjentki z endometrioza - poza kilkoma publicznymi osrodkami znanymi fundacji - nie czuja si¢
bezpiecznie leczac si¢ na NFZ. Statystyki odzwierciedlaja olbrzymia nisze, ktéra w diagnostyce
i leczeniu endometriozy zapetnity osrodki prywatne.

Pacjentka z endometrioza ptuc nie zglosi si¢ do szpitala na NFZ - p6jdzie na prywatna wizyteg do
torakochirurga. Pacjentka z endometrioza w jamie brzusznej po pierwszej operacji w ktorej
usunigto jedynie endometrioma i podjg¢to prébe uwolnienia jajnikéw - gdy po kilku miesigcach
kolejna operacja okaze si¢ konieczna - uda si¢ do kliniki prywatnej, gdzie za kilkadziesiat tysiecy
ztotych bedzie mogta liczy¢ na wyciecie ognisk choroby z calej otrzewne;.

Kobiety chore na endometrioze sg pacjentkami o wysokiej wiedzy na temat choroby - bardzo
dtugi czas od wystgpienia pierwszych objawéw do diagnozy (7-12 lat) i tabuizacja bdlu
miesigczkowego w spoteczenstwie doprowadza nawet do tego, ze cz¢$¢ kobiet sama podpowiada
na wizycie diagnoz¢ lekarzowi. Pacjentki doksztalcajg si¢, gdzie tylko moga (jednoczes$nie
preferujac wysokojako$ciowe zrodla wiedzy), o czym $wiadczy na przyktad popularnos¢ spotkan
z lekarzami specjalistami, ktére organizuje fundacja. Taka pacjentka z wysoka §wiadomoscig na
temat choroby oraz nowoczesnych metod jej diagnostyki i leczenia, gdy w szpitalu publicznym
ustyszy propozycje laparoskopii diagnostycznej lub “wypalimy co mozemy, jesli co$ jest na
innych organach, to zamkniemy i otworzymy znowu”, wycofa si¢ z takiego zabiegu i znéw -
wybierze prywatng klinike.

Przekonanie o nieskutecznos$ci operacji na NFZ w spolecznosci pacjentek jest tak wysokie,
ze kobiety masowo zakladajg zbiorki pieniedzy, byleby uzbiera¢ na prywatng operacje.
Wystarczy przejrze¢ portale zbiérkowe, aby przekona¢ sig, ze zbierajace majg za sobg operacje
na NFZ lub zostaly zdiagnozowane na tyle p6zno, ze potrzebny jest radykalny zabieg.

Badania poruszaja réwniez problem nieaktualnej wiedzy na temat endometriozy wsréd
studentéw medycyny:

Szczegolowe odpowiedzi z réznych obszarow dotyczgcych endometriozy mowig o dos¢
dobrej znajomosci zagadnien i problematyki. Niekiedy wiedza ta jest juz nieaktualna. Widaé
potrzebe, a nawet koniecznos¢, stworzenia specjalnego modutu ksztalcenia poswigconego
endometriozie, studenci w wigkszosci przypadkow poszerzali bowiem wiedzg o tej chorobie
wiasnym staraniem. (...) Niewystarczajgca wiedza o symptomach endometriozy w znaczny
sposéb utrudnia postawienie diagnozy, a tym samym jq wydtuza. Odpowiednio wczesnie
wdrozone leczenie moze zapobiec nieptodnosci, spadkowi jakosci Zycia czy zatozeniu stomii.
Tak jak wspomniano wczesniej, zarowno zrédta, jak i stan wiedzy wsréd studentéw nie
zawsze oparte sq na aktualnej wiedzy, w szczegdlnosci jesli chodzi o sposob definiowania
endometriozy, jej etiopatogenezeg, strategie diagnozowania i leczenia.
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Wysoka $wiadomos¢ zdiagnozowanych pacjentek zderza si¢ z niska $wiadomosciag ogédtu
spoteczenstwa oraz lekarzy niespecjalizujacych si¢ w leczeniu endometriozy.

Propozycja

Obecny poziom wyksztatcenia w dziedzinie endometriozy jest wysoce niezadowalajacy . Dotyczy
kazdego z aspektéw procesu terapeutycznego: rozpoznania, zastosowania narzedzi
diagnostycznych, leczenia zachowawczego i chirurgicznego. Nalezy tez ksztatci¢/uswiadamiaé
owadze problemu organizatoré6w ochrony zdrowia i organy zalozycielskie placéwek
medycznych.

Prawdopodobnie wydajnym rozwigzaniem jest, jako dzialanie wstgpne, wyodrgbnienie kadry
chetnych do zaglgbienia si¢ w tematyke endometriozy. Nastepnie przeprowadzenie cyklu szkolen
praktycznych w oparciu o kadr¢ (bardzo znikoma) doswiadczonych ekspertéw, ktérych zespét
na koniec szkolenia wydawalby certyfikat/przyznawat uprawnienia do leczenia tej grupy
chorych. Koniecznym i podstawowym elementem takiego szkolenia jest szeroki trening
umiejetnosci chirurgicznych, charakterystycznych dla eksperckiej chirurgii miednicy. By¢ moze
nalezatoby wyznaczy¢ to jako formalna umiejetno$¢ medyczng. Chirurgia endometriozy,
koncepcja podejscia do jej leczenia, czgstokro¢ daleko wykracza poza umiejetnosci zdobyte
w czasie treningu specjalizacyjnego, w zakresie ginekologii i ginekologii onkologicznej. Uczy o
tym doswiadczenie chorych, z ktérymi mam staly kontakt, a takze moje dlugoletnie
doswiadczenie walki z tg choroba.

Nastgpnym krokiem bytoby stworzenie zespoldéw leczenia endometriozy o skladzie: ginekolog
potoznik/ginekolog onkolog, ekspert USG, ekspert MRI, specjalista medycyny rozrodu,
ginekolog endokrynolog, chirurg kolorektalny, torakochirurg, psycholog/psychiatra, dietetyk,
fizjoterapeuta. Oczywiscie, nie kazdy zesp6t miatby si¢ literalnie sktada¢ z takiego sktadu
osobowego. Zespoly musza mie¢ jednak swobodna i drozng mozliwo$¢ korzystania przynajmniej
z takiego sktadu specjalistow. Zespoty takie (przynajmniej w czeSci operacyjnej), powinny
dziata¢ na terenie wieloprofilowego szpitala, posiadajacego OIT.

Kazdy zespdt (kazde centrum), musi dysponowaé¢ wlasciwym wyposazeniem, takim jak,
wysokiej jakosci laparoskop- optymalnie 3D, z wysoka rozdzielczosciag obrazu (do rozwazenia
dostegp do robota Da Vinci), histeroskop (diagnostyczny i operacyjny) jednostka USG
o wlasciwym hard i soft wear. W urzadzeniach konieczna mozliwos¢ archiwizacji obrazu. Dostep
do MRI, przynajmniej trzy-teslowego.

Dobrym przykladem finansowania zarzadzania endometrioza ze $rodkéw publicznych jest
australijski National Action Plan for Endometriosis. Od czasu rozpoczecia programu w lipcu
2018 przeznaczono na niego 22,5 millionéw dolaréw australijskich, z czego

e 5,77 miliondw na zwigkszanie swiadomosci i edukacje,
e 662 tysigce na opieke kliniczna,

e 16,07 milionéw na badania naukowe.
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Australijski plan dzialania moze by¢ stawiany jako wzorzec postgpowania. Na stronie
internetowej mozna znalez¢ roéwniez szczeg6towy raport dotyczacy dotychczasowych wydatkow
przeznaczonych na program (2021).

W 2021 roku we Francji przeprowadzono badania dotyczace operacji laparoskopowych
w wyspecjalizowanych centrach przeprowadzajacych wysoki odsetek operacji laparoskopowych
endometriozy. Badano wptyw operacji w wyspecjalizowanych centrach na skutecznos¢ leczenia
oraz popraweg satysfakcji pacjentek. Badanie wykazalo zmniejszenie odsetku powaznych
powiktan do 10% i wysoka satysfakcje pacjentek.

Rekomendacje brytyjskiego NICE (National Institute of Health and Care Excellence) podkreslaja
wage stworzenia sieci zarzadzania chorobsg, w tym specjalistycznych centrow endometriozy
z wielodyscyplinarnymi zespotami.

Rekomendacje z Niemiec podkreslaja wage nowoczesnych metod, takich jak specjalistyczne USG
w diagnostyce endometriozy gtebokiej (DIE).

Badania brytyjskich akredytowanych centréw leczenia endometriozy moéwig o koniecznosci
zwickszenia wspoélpracy z radiologami w zakresie wykonywania specjalistycznego MRI
endometriozy.

Zrédia:

Netter A., Dechaud H., Chéne G., Hebert T, Dubernard G., Faller E., Benichou R, Chapron Ch., Canis M,,
Roman H., Surgical management of endometriotic women with pregnancy intention in France: A national
snapshot of centers performing a high volume of endometriosis procedures., Journal of Gynecology
Obstetrics and Human Reproduction, Volume 50, Issue 8, 2021, 102130, ISSN 2468-7847,
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S2468784721000660 (dostep: 28.02.2022).
Endometriosis: diagnosis and management, NICE guideline [NG73], opublikowano: 6 wrzesnia 2017,
https://www.nice.org.uk/guidance/ng73/chapter/recommendations (dostep: 28.02.2022).

Ulrich, U.,, Buchweitz, O., Greb, R., Keckstein, ], von Leffern, 1., Oppelt, P, Renner, S. P, Sillem, M., Stummvoll,
W, De Wilde, R. L., Schweppe, K. W,, & German and Austrian Societies for Obstetrics and Gynecology
(2014). National German Guideline (S2k): Guideline for the Diagnosis and Treatment of Endometriosis:
Long Version - AWMF Registry No. 015-045. Geburtshilfe und Frauenheilkunde, 74(12), 1104-1118,
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/labs/pmc/articles/PMC4470398/ (dostep: 28.02.2022).

Wild, M., Pandhi, S., Rendle, ]., Swift, 1., & Ofuasia, E. (2020). MRI for the diagnosis and staging of deeply
infiltrating endometriosis: a national survey of BSGE accredited endometriosis centres and review of the
literature. The British journal of radiology, 93(1114), 20200690,
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/labs/pmc/articles/PMC7548358/ (dostep: 28.02.2022).

Stepniewska A., Biela M., Ceccaroni M., Organizacja opieki nad pacjentkami z endometrioza - rola o§rodka
referencyjnego,
https://podyplomie.pl/monografie-po-dyplomie/34799,organizacja-opieki-nad-pacjentkami-z-endometr
ioza-rola-osrodka-referencyjnego (dostep: 28.02.2022).

Stein A., Orbuch I. K., Pokonaj endometriozg. Jak wygra¢ z chorobg i zacza¢ zy¢ na nowo, Wydawnictwo
Marginesy, 2021.

Awad, E., Ahmed, H., Yousef, A, & Abbas, R. (2017). Efficacy of exercise on pelvic pain and posture
associated with endometriosis: within subject design. Journal of physical therapy science, 29(12),
2112-2115,

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/labs/pmc/articles/PMC5890212/ (dostep: 28.02.2022).
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ESHRE Guideline Endometriosis,

https://www.eshre.eu/Guidelines-and-Legal /Guidelines/Endometriosis-guideline (dostep 28.02.2022).
Kazmierska M., Endometrioza jako przedmiot ksztatcenia studentéw medycyny. Analiza problemu z
zaakcentowaniem uwarunkowan ksztatcenia zdalnego [w:] “Poza przestrzenia szkoty i uczelni. Zdalne
ksztalcenie - sposob nauczania i uczenia si¢?“ (red.) W. Heller, M. Kazmierska, A. Nyms$-Gdrna, M.
Wieczorek, Poznan-Kalisz, 2021

II Filar: bezpieczenstwo w zakresie programow socjalnych

Bolesnos¢ a stopien zaawansowania choroby

Kobiety z endometrioza maja cze¢sto problemy z uzyskaniem stopnia niepelnosprawnosci badz
renty z powodu niezdolnosci do pracy. Podobnie w przypadku kwalifikacji do leczenia
uzdrowiskowego. Ponizej przedstawiamy przyktadowy dokument, ktory otrzymatySmy
od jednej z pacjentek.

LTt i e e s G ST WYY S,

Jednostka chorobowa bedagca podstawa wystawienia skierowania nie figuruje w spisie wskazan do leczenia
uzdrowiskowego/rehabilitacji uzd rowiskowej, okreslonych Rozparzadzeniem Ministra Zdrawia z dnia 05.09.2012 1. w
sprawie sposobu kierowania i kwalifikowania pacjentéw do zakladdw lecznictwa uzdrowiskowego (Dz. U. z 2012 r. poz.

14).

PROCEDOW‘ANIE SKIEROWANIA O NR 01-22-03457-2 ZOSTALO ZAKONCZOMNE.
= W pismie nie ~zamieszcza sig rozpoznania choraby ze wzgledu na ochrong danych medycznych pacjenta.
Zala,f:znik' KLAUZULA INFORMACYJNA dotyczaca przetwarzania danych esobowych przez Naradowy Fundusz Zdrowia

Wezaca realizacji zadan statutowych i obowigzkdw ustawowych.
doty

Dzial Lecznictwa Uzdrowiskowego
Starszy § ”71,
Anna Mi s

Pieczed, podpis pracownika NFZ

Podobnie jak w przypadku srodowiska lekarskiego, decyzje pracownikéw NFZ oraz orzecznikéw
ZUS w sprawie uzyskania $§wiadczen socjalnych przez kobiety z endometriozg wskazuja na brak
zrozumienia charakteru choroby.

Warto zwr6ci¢ uwage na fakt, ze endometrioza jest chorobg przewlekls, w ktérej dolegliwos¢
objawéw nie musi (chociaz moze) zaleze¢ od stopnia zaawansowania - niewielkie zmiany moga
charakteryzowac si¢ taka bolesnoscia, ze skutecznie uniemozliwiaja podjecie pracy. Dodatkowo
jest to choroba, w ktérej znaczna bolesnos$¢ moze nie wystgpowac stale, a utrzymywac si¢ przez
cz¢$¢ miesiagca, co powoduje, ze kobiety regularnie biora L4, co jest potwierdzone badaniami
(21,7% wziclo w ostatnim miesigcu zwolnienie lekarskie z powodu endometriozy, z czego
u8,1% z nich zwolnienie trwato powyzej 2 tygodni), lub wykorzystuja urlop wypoczynkowy
i odbieranie nadgodzin, zeby zosta¢ w domu z powodu ztego stanu zdrowia (13,1% badanych).

Beneficjentkami programéw socjalnych bytyby kobiety, ktére z powodu endometriozy musiaty
zrezygnowa¢ z pracy na peten etat (10.3% badanych) lub calkowicie zrezygnowaé z pracy
(5,8%).
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W przyznawaniu $wiadczen, czy to L4 czy renty badz stopnia niepelnosprawnosci zdecydowanie
warto uwzgledni¢ niejednoznaczny oraz cykliczny charakter dolegliwos$ci choroby.

Obecnie niektore kraje debatuja nad potrzeba uznania endometriozy za niepelnosprawnosc -
chociazby Wielka Brytania. Tam réwniez zauwazana jest potrzeba edukacji urzgdnikéw
przyznajacych dane $§wiadczenia.

Zrédia:

Written evidence from Endometriosis UK (HAB0098),
https://committees.parliament.uk/writtenevidence/41968/pdf/ (dostgp: 28.02.2022).

Sperschneider ML, Hengartner MP, Kohl-Schwartz A, et alDoes endometriosis affect professional life? A
matched case-control study in Switzerland, Germany and AustriaBM] Open 2019;9:e019570. doi:
10.1136/bmjopen-2017-019570

I1I Filar: bezpieczenstwo w zakresie praw pracownika
Lek i dyskryminacja

MGdj byly pracodawca smiat si¢ z tego ze "jak moge si¢ tak Zle czuc¢". Kiedy mowitam zeby
poczytat o endo to nie chcial. Méwif ze jak to taka choroba jak méwig to powinnam is¢ na
rente. Urlop wypoczynkowy wykorzystywatam na te zte dni. Obecnie jestem w nowej pracy i
moge zapomnie¢ o wolnym. Zrezygnowac z pracy nie moge.

To jeden z wielu komentarzy, ktére otrzymaty$my jako fundacja po przytoczeniu w mediach
spotecznosciowych statystyk wymienionych w badaniu z poprzedniego rozdziatu. Pojawiajg si¢
w nim réwniez informacje, ze 75,5% badanych poszto w ostatnim miesigcu do pracy pomimo
odczuwania silnego bdlu (a 89.2% w ostatnim roku). 89,8% badanych zaobserwowalo utrate
produktywnosci, z czego 65,1% odczuwato silne badz bardzo silne ograniczenia w przypadku
ciezkich objawoéw endometriozy. Co wigcej, nawet, gdy objawy byly minimalne, 75,3% badanych
wcigz odczuwato pewng utrate produktywnosci. Raport brytyjskiego AAPG on Endometriosis z
2020 roku podaje dodatkowo, ze:

- 38% ankietowanych czuto si¢ ograniczonych w wykonywaniu swojej pracy,
- réwniez 38% martwito sig, ze straci pracg,

- 38% miato problem z podj¢ciem wymarzonej pracy

- 35% mialo mniejsze zarobki z powodu endometriozy

- 35% doswiadczyto probleméw finansowych,

- 31% musialo zmniejszy¢ etat,

- 28% musiato zmieni¢ lub zrezygnowac z pracy,

- 27% wierzy, ze z powodu endometriozy nie otrzymato awansu.

Propozycja

Fundacja Pokona¢ Endometrioze

ul. Bieniewicka 26, 01-632 Warszawa

NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 pokonacendometrioze.pl



Nalezatoby zachg¢ca¢ do tworzenia miejsc pracy przyjaznych osobom chorym przewlekle, na
przyklad wspiera¢ model pracy catkowicie zdalnej badz hybrydowej, na ktory przeszto wielu
pracodawcow w trakcie pandemii.

Osoby chore na endometrioze¢ oraz bolesnie miesiaczkujace bytyby réwniez beneficjentkami tzw.
urlopu menstruacyjnego. Mozna postuzy¢ si¢ tutaj przykltadem Hiszpanii, w ktdrej rozwaza si¢
wdrozenie dodatkowych trzech dni urlopu dla kobiet doswiadczajgcych bolesnych miesigczek.

Zrédta:
https://tvn24.pl/biznes/ze-swiata/urlop-menstruacyjny-hiszpania-pracuje-nad-wprowadzeniem-urlopo
w-menstruacyjnych-5713738 (dostep: 28.02.2022).

APPG on Endometriosis Inquiry Report 2020, Endometriosis in the UK: time for change,
https://www.endometriosis-uk.org/sites/endometriosis-uk.org/files/files/Endometriosis%20APPG%20
Report%200ct%202020.pdf (dostep: 28.02.2022).

Sperschneider ML, Hengartner MP, Kohl-Schwartz A, et alDoes endometriosis affect professional life? A
matched case-control study in Switzerland, Germany and AustriaBM] Open 2019;9:e019570. doi:
10.1136/bmjopen-2017-019570

IV Filar: bezpieczenstwo w zakresie praw dziecka

Koniecznos$¢ rezygnacji z nauki

Wg raportu Kulczyk Foundation 79% nastolatek doswiadcza w czasie miesigczki bélu brzucha
lub bolesnych skurczy, 39% bdlu promieniujacego w okolice krzyza, a 30% obfitych krwawien.
54% przyznato, ze z powodu miesigczki nie poszto do szkoly. Jaki procent z nich to
niezdiagnozowane chore na endometrioze¢?

Badania podajg statystyki, ze endometrioze rozpoznaje si¢ wsérdd 25-38% nastolatek
z przewleklym bdélem miednicy mniejszej. Inne méwiag o wystepowaniu endometriozy wsréod
nastolatkek po laparoskopii wykonanej z powodu przeklektego b6lu miednicy - zdiagnozowano
ja u 47% z nich. Raport Endometriosis Association podaje, ze u okoto 40% kobiet ze
zdiagnozowang endometrioza pierwsze objawy pojawialy si¢ w okresie dojrzewania lub
pdznego dziecinstwa.

B4l miesigczkowy jest bagatelizowany oraz tabuizowany - w badaniu pilotazowym Joanny
Szymanskiej oraz Magdaleny Dabrowskiej-Galas An assessment of Polish women's level of
knowledge about endometriosis: a pilot study, tabu zwigzane z miesigczka wymieniane jest jako
jeden z gtéwnych powodoéw diugiej diagnostyki oraz niskiej swiadomosci spotecznej dotyczacej
endometriozy, obok braku informacji w mediach oraz edukacji na ten temat w szkotach.

Odnoszac si¢ ponownie do raportu Kulczyk Foundation, 7% nastolatek i 18% dorostych kobiet
uwaza, ze “okres musi bole¢, tak juz jest”. To jeden z mitéw, ktéry sprawia, ze nastolatki
z objawami endometriozy sa diagnozowane dopiero w wieku dorostym. Bél, ktéry przez
otoczenie postrzegany jest jako “uroda” odbija si¢ na edukacji - w jednym z badan 16%
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respodentek przyznato, ze z powodu objawéw endometriozy stracilo czas, ktéry moglo
przeznaczy¢ na nauke, 35% z powodu choroby musiato przetozy¢ egzaminy koncowe, a 15%
catkowicie zrezygnowac z nauki.

Propozycja

Sugerujac rozwigzania majace na celu poprawe jakosci zycia bolesnie miesiaczkujacych
nastolatek, tak aby mogly korzysta¢ z podstawowego prawa do edukacji, warto odda¢ im gtos.
Marlena Kazmierska w badaniach wlasnych poprosita respondentki z endometrioza
o zdefiniowanie postulatéw i sugerowanych rozwiazan poprawiajacych jako$¢ funkcjonowania w
szkole. Znalazly si¢ wérod nich:

- Uswiadamianie nauczycielii uczniéw na temat endometriozy;

- Doksztalcanie higienistek/ pielegniarek szkolnych z zakresu endometriozy;

- Stworzenie mozliwosci wychodzenia do toalety podczas zajec, kiedy tylko uczennica tego
potrzebuje;

- Stworzenie mozliwosci zwalniania uczennic z zajeé, szczegdlnie z zaje¢ wychowania
fizycznego lub dostosowanie ¢wiczen do mozliwosci uczennicy, zaproponowanie ¢wiczen
rozciggajqcych, rozluzniajgcych i wzmacniajgcych miesnie miednicy mniejszej;

- Spotkania z ginekologiem szczegdlnie dla uczennic, uswiadamianie o potrzebie wczesnej
diagnostyki;

- Indywidualne podejscie nauczyciela wobec uczennicy, stosowanie indywidualnego toku
nauczania; zaliczanie sprawdzianéw w innym terminie bez konsekwencji;

- Walka z mitem panujgcym wsréd nauczycieli, rodzicéw, uczennic i uczniow, ,ze miesigczka
musi bole¢”;

- Dostep do lekéw przeciwbdlowych, rozkurczowych, termoforu, srodkéw czystosci, Srodkéw
do higieny intymnej, do miejsca gdzie mozna si¢ pofozy¢, jesli bél jest bardzo silny;

- Wsparcie psychiczne dla uczennic - rozmowy z  psychologiem, stworzenie grupy
samopomocowej wsrdod uczennic, organizowanie cyklicznych spotkan tejze grupy.

Zrédla:
https://kulczykfoundation.org.pl/uploads/media/default/0001/05/0fbe618f4aa748170c8b3f096367e2
c607888eb8.pdf (dostep: 28.02.2022).

Kotowska M, Urbaniak ], Falgcki W], Lazarewicz P, Masiak M, Szymusik I. Awareness of Endometriosis
Symptoms-A Cross Sectional Survey among Polish Women. Int | Environ Res Public Health.
2021;18(18):9919. Published 2021 Sep 21.

Kotowska M, Urbaniak ], Falgcki W], Lazarewicz P, Masiak M, Szymusik I. Awareness of Endometriosis
Symptoms-A Cross Sectional Survey among Polish Women. Int ] Environ Res Public Health. 2021 Sep
21;18(18):9919. doi: 10.3390/ijerph18189919. PMID: 34574840; PMCID: PMC8466883.

Czy w szKkole jest miejsce dla cierpienia, wspotczucia i przezywania choroby? : analiza problemu na
przyktadzie uczennic chorych na endometrioz¢ / Marlena Kazmierska (Uniwersytet im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu).

W: Dlaczego szkota nie ufa emocjom? : dazenia emocjonalne w szkole i na uczelni. s. 113-125. 2019.
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Podsumowanie

Endometrioza to choroba mtodych kobiet, ktéra ma charakter populacyjny - prawdopodobna
czgstos¢ wystepowania moze sigga¢ nawet 20% kobiet w wieku rozrodczym i produkcyjnym;
obecnie czesto$¢ wzrasta. Jej skutki siggajag bardzo gieboko w sfer¢ zaburzen rol: rodzinne;j,
spotecznej, psychicznej, pracowniczej. Moéowigc o bezpieczenstwie i prawach pacjentek
z endometrioza nalezy przyja¢ podejscie wieloaspektowe - tutaj stoi przed Panstwem szansa
stworzenia modelu, ktéry bedzie wzorem dla innych organizatoréw opieki zdrowotne;j.

Lucyna Jaworska-Wojtas
prezes Fundacji Pokonaé¢ Endometrioze¢
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Warszawa, 8 wrzesnia 2022 r.

Statystyki oraz rekomendacje dotyczace
diagnostyki i leczenia endometriozy

Raport Fundacji Pokona¢ Endometrioze

Ponizszy raport zostal wykonany we wspoétpracy z przedstawicielami ochrony zdrowia z
panstwowych oraz publicznych szpitali, a takze dzigki informacjom od obywatelek Polski
przebywajacych na emigracji za granica, ktére korzystajg z panstwowej opieki zdrowotnej w
kraju pobytu. Przedstawia on statystyki dotyczace leczenia endometriozy w Polsce a takze
stworzone we wspoOlpracy ze specjalistami - ginekologami, ginekologami-onkologami -
rekomendacje dotyczace diagnostyki oraz leczenia endometriozy w osrodkach referencyjnych.

Wprowadzenie

Endometrioza to przewlekta choroba hormonalno- immunologiczna, ktéra nazywa si¢ piekielna
choroba, jest kameleonem wsréd innych jednostek chorobowych, ze wzgledu na szerokie
spektrum objawdw, niepewny przebieg i ogromny wplyw na kazdg sfer¢ chorej. U pacjentki
moze si¢ zarowno przebiegaé bezobjawowo przy bardzo zaawansowanym stadium choroby, jak i
moze dawa¢ bardzo silne, przewlekle dolegliwosci przy minimalnych naciekach
endometriodalnych. Nieleczona endometrioza moze by¢ takze przyczyna bezptodnosci. Szacuje
sie, ze moze na nig cierpie¢ nawet co siddma kobieta na swiecie. Endometrioza wystgpuje u
50-80 % kobiet z przewleklymi bdlami w obr¢bie miednicy i u 35-50 % kobiet z zaburzeniami
plodnosci.

Podsumowujac endometrioza jest choroba wielonarzadowa, wielu ukladéw, moze
prowadzi¢ do trwalego kalectwa. Endometrioza powoduje, ze kobieta ogranicza swoje
kontakty towarzyskie, zmniejszona jest jej produktywnos$¢ w pracy, powoduje absencje w
pracy, szkole, uczelni. Wymaga ona niejednokrotnie podejscia holistycznego i
zaangazowania zespolu multidyscyplinarnego.
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Konsekwencje endometriozy dla chorej kobiety

spadek jakosci zycia;

nieptodnos¢ i bezptodnosé;

depresja;

obnizenie samooceny i pewnosci siebie;

problemy z utrzymaniem cigzy;

bolesne wspoltzycie i obnizenie jako$ci zycia seksualnego;

chroniczny bdl;

kosztowne leczenie, pogorszenie sytuacji materialnej, branie kredytow na
kosztowng diagnostyke i leczenie (zabiegi chirurgiczne, wizyty u lekarzy, wizyty
u dietetyka, fizjioterapeuty, pscyhoterapia, leki hormonalne, przeciwbdlowe i
rozkurczowe);

niepelnosprawnos¢;

niezdolno$¢ do pracy;

utrata pracy;

stany lekowe i napie¢cia, deprywacja potrzeb;
ograniczenie aktywnosci fizycznej;
problemy w zwiazku, rozpad zwiagzku;
izolacja spoteczna;

1. Koszty ekonomiczne i spoleczne endometriozy

S. Simoens, L. Hummelshoj, T. D'Hooghe opisuja, iz ,w konteks$cie rosnacych kosztow
opieki zdrowotnej i ograniczonych zasobow, decydenci i platnicy opieki zdrowotnej sg
zaniepokojeni kosztami endometriozy. Szacunki kosztéw moga unaoczni¢ znaczenie choroby dla
spoteczenstwa, gdy biorac pod uwage jej wplyw na zachorowalno$¢ i $miertelno$¢ oraz w
poréwnaniu z obcigzeniem ekonomicznym innych chordb. Ponadto badania kosztéw moga
pozwoli¢ na ustalenie czynnikéw odpowiedzialnych za diagnoze¢ i koszty leczenia”

Koszty bezposrednie jakie ponosi gospodarka, to niewatpliwie spadek
produktywnosci w pracy. Przyczyng obnizenia wydajnosci najcze¢sciej jest bdl i nasilenie
choroby. W opracowaniu Nnoahama i in. okreslono, ze obnizona efektywnos¢ stanowi
60% catkowitej utraty wydajnosci pracy. Oszacowano, ze roczne koszty przypadajaca na
jedng pracowniczke wynosito 208 USD w Nigerii do 23 712 USD we Wtoszec.
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Catkowity koszt, ktory ponosi panstwo (uwzgledniajac koszty bezposrednie i
posrednie) jest znaczacy, zakladajac, ze choroba moze dotykac co 10 kobiete. W Australii
oszacowano obcigzenie ekonomiczne wywotane przez chorob¢ na poziomie 6,5 miliarda
dolaréw australijskich, co dato w przeliczeniu na osobe 20 898 dolaréw w 2017 roku.
To badanie réwniez wskazato, ze spadek produktywnosci obejmuje 83,6% catkowitych
kosztow. Innym, ale rownie istotnym wnioskiem jest to, ze wszystkie wydatki rosty wraz
z nasileniem objawéw bolowych i mialy wptyw na koszty produktywnosci.

Nalezy zauwazy¢, ze koszty dla spoteczenstwa obejmuja nie tylko rozpoznanie
choroby, zabiegi chirurgiczne, leki, leczenie nieptodnos¢, ale takze koszty ewentualnego
niedostatecznego i nietrafionego leczenia, czy op6znionej diagnozy. W Polsce niestety
brakuje opracowania czy szacunkéw, ktére moglyby dotyczy¢ choéby czgsciowych
kosztéw dla gospodarki panstwa i spoteczenstwa.

2. Operacje endometriozy realizowane w ramach NFZ

“Ministerstwo Zdrowia jest swiadome, ze endometrioza jest jednym z najbardziej
powszechnych schorzen ginekologicznych na swiecie i w Polsce, dlatego doktada wszelkich
staran, aby pacjentki mialy szeroki dostep do diagnostyki i leczenia endometriozy” (Pismo do
Fundacji “Pokonaé¢ Endometrioze z dn. 8. lutego 2022 roku)

W przekonaniu Fundacji, srodowiska pacjentek z endometrioza i ich najblizszych, a takze
pracownikéw ochrony zdrowia po cze¢sci zgadza si¢ z powyzszym stwierdzeniem - ze jest to
jedno z najczgéciej wystepujacych chordb ginekologicznych ws$réd kobiet, natomiast
Rzeczypospolita Polska nie zapewnia w ramach §wiadczen ubezpieczenia zdrowotnego dostepu
do diagnostyki i leczenia endometriozy - szczeg6lnie zaawansowanej postaci tej choroby. By¢
moze czg¢sciowo zapewnia sprzet i warunki, ktore pozwalajg pacjentce podja¢ diagnostyke i
leczenie z wlasnych srodkéw finansowych badz zadluzajac si¢ na ich poczet.

Nalezy wspomnie¢, Ze nie istnieje zorganizowana diagnostyka endometriozy - lekarze postuguja
sie metodami, ktére sg przestarzale, a ich wyniki moze sugerowa¢ brak choroby, lub zupekie
inng jednostk¢ chorobowa - wykonanie antygenu Ca-125 czy laparoskopii zwiadowczych. W
najnowszej literaturze naukowej z zakresu medycyny podkresla si¢, ze laparoskopia
zwiadowcza ma wigcej negatywnych skutkéw niz pozytywnych dla pacjentki, laparoskopia
zwiadowcza nie jest to juz ztotym standardem w diagnostyce. Niewielu ginekologéw potrafi na
podstawie wywiadu, badania ginekologicznego czy sonograficznego zauwazy¢ zmiany
endometriozy. Naduzywanie badania obrazowego np. USG, rezonans magnetyczny czy
tomografia komputerowa przez ginekologbw prowadzi do wydtuzenia diagnostyki i
niezauwazania guzéw, naciekow endometriozy. Bez odpowiedniej wiedzy i do§wiadczenia te
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badania wydaja si¢ bezuzyteczne w rozpoznaniu endometriozy. Trudnosciag w diagnostyce moze
by¢ fakt, ze endometrioza moze mie¢ rozlokowane guzy i nacieki w réznych czesciach
organizmu o réznej wielkosci. Umiejscowione zmiany endometriozy w oddalonych od narzadow
rodnych sa trudne do zauwazenia i wymagaja wsparcia innych specjalistdw - radiologa,
torakochirurga, urologa, neurologa czy gastroenterologa. Brak wyceny procedury
diagnozowania i leczenia tego typu ognisk endometriozy w Polsce zmusza do leczenia w
osrodkach komercyjnych lub skorzystania z medycznych uslug komercyjnych, poprawiajace
jakos¢ i komfort zycia czy szanse na zostanie rodzicem. Postepowanie diagnostyczne i lecznicze
tworzone na podstawie “Stanowiska Zespotu Ekspertéw Polskiego Towarzystwa
Ginekologicznego dotyczace diagnostyki i metod leczenia endometriozy”, ktére zostato
opublikowane w 2012 roku w $wietle przedstawionych faktéw przedawnito si¢ w wielu
kwestiach, podejsciu diagnozowania i leczenia.

Wedtug odpowiedzi na interpelacje sktadane przez postow (np. interpelacji nr 27780, Pana
Adama Korola Posta na Sejm RP, w sprawie opieki medycznej dla chorych na endometriozg), w
Polsce rocznie na NFZ rozliczanych jest kilka tysiecy zabiegdw o rozpoznaniu ICD-10 N80 ze
wszystkimi rozszerzeniami.

Liczba cwiadeoaon i | Liczba $wiadczeniobiorcéw zaopatrzonych LSZ
Rok | swiadczenioblorctw {tylke hospitalizac)je sprawozdana w ramach
Itys] zaopatrzonych produktow z katalogu 1a oraz 1b) [tys.]
: w ADS [tys.] -
2015 18.3 15,3 4.5
2018 16,8 15,1 2.7

Tymczasem, jesli przyjrzymy si¢ ogdlnodostepnym statystykom NFZ dostgpnym na stronie
https://statystyki.nfz.gov.pl/Benefits/1a, liczba hostpitalizacji z rozpoznaniem N80 dla grupy
$wiadczen JGP (katalog 1a) nie przekracza rocznie liczby 2 300.

Rok Laczna ilo$¢ hospitalizacji
2015 1928
2016 1893

2017 2011

Przyjrzyjmy si¢ jeszcze szczegélowym danym dostgpnym na stronie Statystyki NFZ. Ponizsza
tabela przedstawia liczbe hospitalizacji dla zabiegdéw o rozpoznaniu N80 w ramach
poszczegblnych swiadczen.
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JGP Rok Kod Liczba

choro Nazwa choroby
M13 2015 hospitalizacji
by
Gruczolistos¢ srodmaciczna jajnika 644
N80.1
M14 2015 N80.6 Gruczolistos¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 690

M26 2015 N80.0 Gruczolistos¢ macicy 133

]33 2015 N80.6 Gruczolistos¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 461

M13 2016 N80.1 Gruczolisto$¢ srodmaciczna jajnika 652

M14 2016 N80.6 Gruczolistos¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 721
]33 2016 N80.6 Gruczolistos¢ srodmaciczna w bliznie skornej 520
M13 2017 N80.1 Gruczolisto$¢ srodmaciczna jajnika 621

M14 2017 N80.6 Gruczolistos¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 688

M26 2017 N80.0 Gruczolistos¢ macicy 166

]33 2017 N80.6 Gruczolistos¢ srodmaciczna w bliznie skérnej 536

Ponizsza tabela zawiera dane z systemu sprawozdawczego dotyczace liczby pacjentow,
liczby oraz warto$ci rozliczonych $wiadczen w rodzaju ambulatoryjna opieka
specjalistyczna oraz leczenie szpitalne w latach 2018-2020 oraz w I pétroczu 2021 r.
Dane zostaly wygenerowane w oparciu o porady lub hospitalizacje dla ktérych

sprawozdano rozpoznanie endometriozy.

Tabela nr 1. Liczba pacjentéw, $wiadczen oraz warto$¢ $wiadczen w podziale na lata

2018-2020 oraz I pétrocze 2021 .

Rok Nazwa rodzaju swiadczen Liczba Wartosé Liczb
realizacji Swiadczen | swiadczen a

pacje

ntéw
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2018 AMBULATORYJNA OPIEKA 22973 1546 045 | 13217
SPECJALISTYCZNA

2018 LECZENIE SZPITALNE 4993 (10404 869 4747
2019 AMBULATORYJNA OPIEKA 22917 1738383 | 12997
SPECJALISTYCZNA
2019 LECZENIE SZPITALNE 4 850 9992 574 4 596
2020 AMBULATORYJNA OPIEKA 19 911 1621186 | 11 001
SPECJALISTYCZNA
2020 LECZENIE SZPITALNE 3570 8 025 951 3415
2021 AMBULATORYJNA OPIEKA 11 545 1027 965 7 550
| pétrocze SPECJALISTYCZNA
2021 LECZENIE SZPITALNE 2226 4 931 854 2151
| potrocze

Dodatkowo, ponizej przedstawiono dane dotyczace tacznej liczby pacjentéw w obu
rodzajach $wiadczen. Nalezy podkresli¢, ze z uwagi na generowanie danych przez
system informatyczny po nr pesel, tagczna liczba pacjentéw w ponizszej tabeli bedzie
mniejsza niz wynikajgca z zsumowania liczby pacjentow w podziale na rodzaje

$wiadczen, wg danych w tabeli nr 1.

Tabela nr 2. Laczna liczba pacjentéw w rodzajach Ambulatoryjna Opieka
Specjalistyczna i Leczenie Szpitalne.

Rok realizacji Liczba pacjentow
2018 16 484
2019 16 235
2020 13 507
2021 | potrocze 9136
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Jednoczes$nie, obok ww. $wiadczen opieki zdrowotnej, ze $rodkéw publicznych
finansowane sg réwniez leki refundowane dostepne na recepte. W oparciu o aktualnie
obowigzujace obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 21 pazdziernika 2021 r. na dzien 1
listopada 2021 roku, ze $rodkéw ptatnika publicznego we wskazaniu endometrioza

finansowane sg produkty przedstawione w tabeli ponizej.

Tabela nr 3 Leki refundowane w leczeniu endometriozy - stan na 15 grudnia 2021 r.

Substancja Nazwa leku Posta¢, dawka, wielko$¢ opakowania Cena Refundacja Doptata odptatnos$
czynna detaliczna pacjenta ¢
Danazolum Danazol tabl., 200 mg, 100 szt. (1 poj.po 100 186,85 zt 183,29 zt 3,56 zt Ryczatt

Polfarmex tabl. szt)
Dienogestum Aridya tabl. powl., 2 mg, 28 szt. 35,25 zt 32,05 zt 3,20 4 Ryczatt
Zafrilla tabl., 2 mg, 28 szt. 36,27 zt 33,07 z 3,20 4 Ryczatt
Symdieno tabl. powl., 2 mg, 28 szt. 38,65 zt 33,07 zt 5,58 7t Ryczatt
Endofemine tabl., 2 mg, 28 szt. 38,65 zt 33,07 z 5,58 zt Ryczatt
Endovelle tabl., 2 mg, 28 szt. 39,22 7t 33,07 z 6,15 zt Ryczatt
Endovelle tabl., 2 mg, 84 szt. 109,86 zt 99,85 zt 10,01 z# Ryczatt
Probella tabl., 2 mg, 28 szt. 40,57 33,07 z 7,50 zt Ryczatt
Diemono tabl. powl., 2 mg, 28, szt. 40,61 zt 33,07 zt 7,54 7t Ryczatt
Visanne tabl., 2 mg, 28 szt. 123,42 33,07 z 90,35 7t Ryczatt
Medroxyprogest Provera tabl., 5 mg, 30 szt. (3 blist.po 10 szt.) 9,31z 5,48 7t 3,83 74 30%
eronum
Provera tabl., 10 mg, 30 szt. (3 blist.po 10 szt.) 18,34 zt 10,95 zt 7,39 zt 30%
Progesteronum Luteina tabl. Dopochwowe, 200 mg, 30 szt. 103,73 96,62 zt 7,11 4 Ryczatt
Luteina tabl. Dopochwowe, 50 mg, 30 szt. 28,58 zt 22,73 # 5,85 zt Ryczatt
Luteina tabl. Dopochwowe, 100 mg, 60 szt. 103,75 96,62 zt 7,13 4 Ryczatt
Luteina tabl. Dopochwowe, 100 mg, 30 szt. 54,39 7t 48,30 z#4 6,09 zt Ryczatt
Luteina 50 tabl. podjezykowe, 50 mg, 30 szt. 14,70 z4 4,58 zt 10,12 # Ryczatt

Z powyzszej tabeli wynika, ze w latach 2015-2017 hospitalizowane byly pacjentki z
rozpoznaniem N80.0, N80.1 i N80.6. Tylko raz w statystykach, w 2013 roku, pojawia si¢ kod
N80.3 (Gruczolisto$¢ srodmaciczna otrzewnej miednicy mniejszej), z liczba hospitalizacji 165
dla JGP M26. Warto zwréci¢ uwagg, ze kody M13 oraz M14 dotycza zabiegéw gérnej czgsci
uktadu rozrodczego, natomiast M26 - leczenia zachowawczego.

Zgodnie z ICD-10, w ramach kodu N80 wyréznia si¢ nastepujace rozszerzenia:
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e N80.0 - Gruczolisto$¢ macicy

e N80.1 - Gruczolistos¢ srodmaciczna jajnika

e N80.2 - Gruczolistos¢ srodmaciczna jajowodu

e N80.3 - Gruczolistos¢ srodmaciczna otrzewnej miednicy mniejszej

e N80.4 - Gruczolistos¢ srodmaciczna przegrody odbytniczo-pochwowej i pochwy
e N80.5 - Gruczolistos¢ srodmaciczna jelita

e N80.6 - Gruczolisto$¢ srodmaciczna w bliznie skdrnej

e N80.8 - Inna gruczolistos¢ srodmaciczna o innej lokalizacji

e N80.9 - Gruczolisto$¢ srodmaciczna, nie okreslona

3. Operacje endometriozy realizowane w przykladowych
placowkach w Polsce

Medicus Clinic wykonuje okoto 400 operacji rocznie. Jest to placowka
komercyjna, wykonujaca wytacznie diagnostyke i leczenie operacyjne optacanych
ze srodkoéw prywatnych pacjentek. Miesci si¢ we Wroctawiu. Jeden ekspert
wykonuje rocznie okoto 1100 diagnoz.

Katowickie Centrum Onkologii - Oddziat Potozniczo - Ginekologiczny

Tabela Liczba operacji przeprowadzona w okresie 1.01.2022- 22.08.2022

Stopien [lo$¢ ogdlnie KCO ilo$¢ wykonana przez
DK

I 6 4

11 9 1

I11 18 8

IV 26 21 (wtym 1 naciek na

nerw kulszowy, 1 na
przepong, 1 na

moczowod)

powtoki 19 13

“nieudane” o innej 12 12

lokalizacji

Tabela Zaplanowane zabiegi do konca 2022 roku

Fundacja Pokonaé Endometrioze
ul. Bieniewicka 26, 01-632 Warszawa
NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl
Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 pokonacendometrioze.pl

Strona 8z 13



4.

I

11 5

I11 5

IV 18 (w tym 1 naciek na przepong, 2 na
moczowdd)

powtoki 8

Referencyjne leczenie endometriozy (na przykladzie
Niemiec)

[.  Dane statystyczne
Wedtug ekspertéw na endometriozg choruje pomiedzy 8 a 15 % kobiet w wieku od
okresu dojrzewania do menopauzy
Rocznie stwierdza si¢ endometrioze¢ u okoto 40.000 kobiet, tacznie jest chorych ok. 1.200
000 kobiet
(zrodto:
https://www.dr-nabielek.de /gynaekologie/gutartige-erkrankungen/endometriose)

Endometrioza jest druga najczesciej wystepujaca chorobg ginekologiczna

(Zradto:

https://www.endometriose-vereiniqgung.de/was-ist-endometriose.html#:~:text=Die%20Sch
%A4tzungen%20von%20Experten%20zum,Endometriose%20die%20zweith% C3%A4

ufigste%20gyn%C3%A4kologische%20Erkrankung.)

Endometrioza jest powodem od 30 do 50 % niepowodzen zaj$cia w ciazg

(zrédto:

https:
wed=y)

Tabela

edoc.rki.de/bitstream/handle/176904/3189/212]aPI[MPhQ 33.pdf?sequence=1&isAllo

Liczba chorych od roku 2000 do roku 2020

Dane statystyczne (zrédto:

Rok
200
2020 2019 2018 2017 2016 2015| 2014| 2013| 2012 | 2011 | 2010| 2005 0
Calkowita 3099 | 29.44| 28.06| 26.98 23.43| 23.61| 23.19]| 22.78| 20.75| 19.5
liczba chorych 29.286 6 4 8 5 25.517 25.006 4 7 8 7 18
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https://www.dr-nabielek.de/gynaekologie/gutartige-erkrankungen/endometriose
https://www.endometriose-vereinigung.de/was-ist-endometriose.html#:~:text=Die%20Sch%C3%A4tzungen%20von%20Experten%20zum,Endometriose%20die%20zweith%C3%A4ufigste%20gyn%C3%A4kologische%20Erkrankung
https://www.endometriose-vereinigung.de/was-ist-endometriose.html#:~:text=Die%20Sch%C3%A4tzungen%20von%20Experten%20zum,Endometriose%20die%20zweith%C3%A4ufigste%20gyn%C3%A4kologische%20Erkrankung
https://www.endometriose-vereinigung.de/was-ist-endometriose.html#:~:text=Die%20Sch%C3%A4tzungen%20von%20Experten%20zum,Endometriose%20die%20zweith%C3%A4ufigste%20gyn%C3%A4kologische%20Erkrankung
https://edoc.rki.de/bitstream/handle/176904/3189/212JaPJMPhQ_33.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://edoc.rki.de/bitstream/handle/176904/3189/212JaPJMPhQ_33.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.gbe-bund.de/gbe/pkg_isgbe5.prc_menu_olap?p_uid=gast&p_aid=86444936&p_sprache=D&p_help=3&p_indnr=550&p_indsp=&p_ityp=H&p_fid=
https://www.gbe-bund.de/gbe/pkg_isgbe5.prc_menu_olap?p_uid=gast&p_aid=86444936&p_sprache=D&p_help=3&p_indnr=550&p_indsp=&p_ityp=H&p_fid=

Liczba chorych wg wieku na 100 tys. mieszkancéow

selithg) ) el 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 ol o
zycia
o6l L5 g as s1| 85| 79| 74| 70 66 64| 60| 60| 59| 56| 50| 40
roku zycia
WA aly 52 22 24| 25 25 26 25 25| 25| 25| 24| 23| 18| 11
roku zycia
2wsnyET) G 1 2 1 2 2 1 1 1 1 1 1 1l 1
roku zycia
II. Diagnozaileczenie
2.1. Normy

o W niemieckojezycznych krajach (Niemcy, Austria, Szwajcaria) obowigzuja normy
przyjete przez rzad, ktére opisuja diagnostyke i terapi¢ w endometriozie, ktore sa w tych
krajach stosowane (zrédto: https://www.awmf.org/leitlinien/detail /11/015-045.html,
ostatni raz aktualizowane w 2020 roku)

2.2. Diagnoza
e Wedlug opisanych norm stwierdza sig, ze czas diagnozy od momentu pierwszych
objawow do potwierdzenia choroby trwa $rednio az 10 lat
o W Niemczech sg jasno okreslone struktury dziatania pomocy dziatajacych na fundusz
zdrowia- pacjentka nie ponosi kosztéw jezeli ma niemiecka karte ubezpieczeniowg:
1. Centrum ginekologiczne/ ginekolog wykonuje pierwsza podstawowga diagnoze
2. W przypadku niemoznosci diagnozy pacjentka zostaje wystana za skierowaniem do
certyfikowanej jednostki leczenia endometriozy, gdzie dokonuje si¢ wnikliwego
badania USG. Od tego momentu pacjentka podlega trwatej kontroli i konserwatywnej
terapii przez okres trwania choroby
3. W dalszym ciagu pacjentka kierowana jest na diagnostyke (operacyjna)
laparoskopows, ktéra pozwala potwierdzi¢ chorobe i w zalezno$ci od stopnia
zaawansowania poczyni¢ pierwsze kroki w leczeniu
4. Po odbytym zabiegu lekarz kierujacy tworzy koncepcj¢ dalszego leczenia choroby
Pacjentka jest w dalszym ciggu pod kontrolg lekarza specjalisty i stosuje leczenie
wedtug obranej koncepcji

v

2.3. Klasyfikacja choroby
e Wedlug przyjetych norm stosuje si¢ nastepujacg klasyfikacj¢ choroby

®  Tabelle 2 Klasyfikacja (Zrodto:
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/neue%20Grafiken/enzian.jpg)
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https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/015-045.html
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2.4. Dalsze leczenie
e Terapia hormonalna: w zaleznosci od rodzaju ubezpieczenia moze by¢ w wigkszej czgsci
refundowana badz nie. Tutaj stosuje si¢ najcz¢éciej hormony gestagenowe (np.
Dienogest) badz analogi GnRH
e Terapia lecznicza: analgetyki w celu zmniejszenia bolow

e Rehabilitacja (na fundusz po dostaniu skierowania w przypadku ciezkiego przypadku
endometriozy)

e Psychoterapia (na fundusz) (zrédto:
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/infomaterial /Broschue
re%?20Basiswissen.pdf

5. Potrzeby osdb chorych na endometrioze

Osoby chore na endometrioze maja niekiedy specyficzne potrzeby, ktérych zaspokojenie
pozwoli na adaptacj¢ do nowej sytuacji i lepszego funkcjonowania z chorobs. Jedno z badan
wydzielito nast¢pujace rodzaje potrzeb:

e utworzenie Programu Reorganizacji Opieki Zdrowotnej na rzecz Kkobiet
chorujacych na endometrioze ( w zalaczeniu Plan Reorganizacji Systemu Opieki
Ginekologicznej dla potrzeb leczenia endometriozy - ekspert leczenia
endometriozy dr hab. n. med. Ewa Milnerowicz-Nabzdyk oraz konsultacja dr n.
med. Pawel Siekierski) Zal. Nr 1 do raportu, ktéry stanowi najwazniejszg czesc¢
raportu

e dostep do informacji, dostarczenie adekwatnej ich ilosci i wiarygodnych zrodet. Ta
potrzeba pojawia si¢ w momencie rozpoznania endometriozy, gdy po raz pierwszy
pacjentka spotyka sie¢ z tag nazwa, ale takze wazne sg dla niej informacje otrzymane przed

Fundacja Pokonaé Endometrioze

ul. Bieniewicka 26, 01-632 Warszawa

NIP: 5252774620 | REGON: 382086623 | KRS: 0000763453 kontakt@pokonacendometrioze.pl

Nr konta PKO BP: 11 1020 4027 0000 1602 1515 1726 pokonacendometrioze.pl
Strona 11z 13



i po operacji, rokowaniach, dostepnych metodach leczenia bélu czy sposobach radzenia
sobie z dolegliwo$ciami z uktadu pokarmowego czy moczowego;

e edukowanie personelu medycznego. To wynika z do§wiadczanych op6znien w diagnozie,
ignorowania zgtaszanych symptomoéw, normalizacji bélu. Mozna temu zapobiec poprzez
systemy szkolen ws$rdd szerokiego grona pracownikéw ochrony zdrowia i studentéw
kierunkéw medycznych;

e pomoc psychologiczna i psychiatryczna. Wiele chorych uwaza, ze taka pomoc powinna
by¢ dostepna w szpitalach i referencyjnych osrodkach leczenia endometriozy;

e edukowanie spoteczenistwa, podnoszenie ogdlnej $wiadomosci spotecznej o
endometriozie,  poprzez  angazowanie  partneréw, przyjaciél,  znajomych
wspotpracownikéw i pracownikow pici meskiej;

e edukacja o zdrowiu menstruacyjnym w szkotach, by zapobiega¢ ewentualnym
negatywnym konsekwencjom, zapewniona wczesna diagnoza;

e zrozumienia i empatii spoteczenstwa, ktore wyniknety by z edukacji, spotecznych
kampanii.

Podsumowanie

Endometrioza to nie tylko wszelkiego rodzaje zmiany, guzy, cysty, to réwniez zrosty ,
bliznowacenie narzadéw np. jelita, pgcherza moczowego, stan zapalny (niejednokrotnie
permanetny) i nieptodnos¢. W zalecenia ESHRE podkresla si¢ fakt, iz endometrioza jest
»wysoce niedoreprezentowana”, a “objawy takie jak b6l i nieptodnos¢ sg cze¢sto wyniszczajace dla
pacjentek i ich rodzin”. Wazna zmiana w nowych wytycznych ESHRE dotyczy diagnozowania i
leczenia endometriozy metodg laparoskopowa. Dotychczas badanie to uznawane byto za ,ztoty
standard”. Wziernikowanie jamy otrzewnej przez powtloki brzuszne, za pomocg instrumentu
optycznego, zdaniem specjalistow powinno by¢ wykonywane tylko w szczegdlnych
przypadkach. Na przyklad u pacjentek, u ktérych pojawiaja si¢ objawy, pomimo negatywnego
wyniku skanowania.

Leczenie bdlu po operacji wedtug nowych wytycznych ESHRE powinno opieraé si¢ przede
wszystkim na terapii hormonalnej. Ma to zapobiec i sttumi¢ nawrét objawow.

W zaleceniach po raz pierwszy uwzgledniono endometrioze dotykajaca najmtodsza grupe
chorych w okresie adolescencji. Opracowano zalecenia obejmujace diagnostyke i wlasciwego
leczenia u tej grupy pacjenckiej. Rozszerzono informacje o menopauzie oraz
rekomendacje/porady jak utrzyma¢ cigz¢ i zachowaé/poprawi¢ ptodnos¢ pomimo
endometriozy. W Polsce niestety brakuje takich rozwiazan i zalecen, by pomodc wyzej
wymienionym grupom chorym na endometrioze.

Lucyna Jaworska-Wojtas
prezes Fundacji Pokona¢ Endometrioze
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Program Reorganizacji Opieki Zdrowotnej na rzecz kobiet chorujgcych na endometrioze

Opracowany przez: dr hab n. med. Ewa Milnerowicz-Nabzdyk

Warszawa, 8 wrzesnia 2022 r.

Plan Reorganizacji Systemu Opieki Ginekologicznej dla
potrzeh leczenia endometriozy

Opracowany przez: dr hah n. med. Ewa Milnerowicz-Nahzdyk

Target: grupa 5-10 % populacji kobiet w wieku rozrodczym 800 tys kobiet
Konsekwencje spoteczne: spadek dzietnosci, kalectwo, renty , istotny odsetek
kobiet niezdolnych do pracy, na utrzymaniu Panstwa z powodu dysfunkc;ji
narzadowych i przewlektego bolu o nasileniu 8-9,/10 w skali Vasa - nefrostomie,
stomie jelitowe, nietrzymanie stolca, nietrzymanie moczu

Z czego 3-37% DIE - jesli zatozy¢ zanizony wskaznik to 10% (80 tys) to DIE jelita
grubego, 5% -12% ( 40 tys - 100 tys) uktad moczowy , 1,5% (12 tys) przepona

Na przykladzie jelit - Przy zalozeniu, ze 25% jelit bedzie wymagata operacji w
najblizszych 5 latach to 20 tys w ciggu 5 lat - 4 tys w ciggu roku samych operacji
na jelitach

Z tego zaktadajac, ze 40% bedzie wymagata resekcji segmentalnej jelit a reszta
zabiegow typu shaving - to ok 1500 kobiet bedzie rocznie wymagata operatywny
w oSrodkach o najwyzszym stopniu referencyjnosci.

1. PROPOZYCJA 3 STOPNI REFERENCYINOSCI OSRODKOW

| stopien - Poradnie Diagnostyczne Endometriozy

Cel: kwalifikacja do leczenia operacyjnego lub zachowawczego

Pacjentki: z podejrzeniem endometriozy

Kto ma udziela¢ porad: specjalista leczenia endometriozy lub expert leczenia
endometriozy

Il stopien - Szpitale II stopnia referencyjnosci -
Cel: leczenie operacyjne u kobiet ze schorzeniem ograniczonym do narzadu

rodnego - zabiegi na przydatkach, powierzchowne shaving naciekéw z miednicy,
poszerzony histerektomie

Pacjentki: skierowane z osSrodkow I stopnia referencyjnosci

Kto ma leczy¢: specjalisci leczenia endometriozy (co najmniej 2 w oSrodku)
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Warunki niezbedne kadrowe: 2 specjalistow leczenia endometriozy, wspotpraca z
Oddziatem lub dedykowanym lekarzem chirurgiem, urologiem, dietetyk,
psycholog

Warunki niezbedne operacyjne:

- 200 procedur rocznie w endometriozie i glebokonaciekajacej endometriozie
wykonanych w chirurgii matoinwazyjnej

oraz

- 50 histerektomii laparoskopowych z czego co najmniej 30 w endometriozie
glebokonaciekajacej , 50 zabiegow na przydatkach w endometriozie lub zabiegow
typu shaving USL, jelit, pecherza moczowego w ciaggu 2 ostatnich lat

- 10 zabiegow naprawczych na uktadzie moczowym, 10 zabiegdw naprawczych na
jelicie grubym lub cienkim w ciggu ostatnich 5 lat

- wszystkie operacje nagrywane i edytowalne dla celow edukacyjnych i
akredytacyjnych

- Poradnia konsultacyjna endometrialna

I1I stopien referencyjnosci - Szpitale III stopnia referencyjnosci

Cel: leczenie operacyjne wielonarzagdowe

Pacjenci: kierowani ze szpitali I i II stopnia referencyjnos$ci

Kto ma leczy¢: experci leczenia endometriozy ze specjalistami leczenia
endometriozy, zespoty interdyscyplinarne

Warunki niezbedne kadrowe: co najmniej 1 expert leczenia endometriozy i co
najmniej 3 specjalistow leczenia endometriozy, wspotpracujacy Oddziat Chirurgii
lub chirurg w zespole na state, wspotpracujacy urolog, wspotpracujacy
torakochirurg, dietetyk, psycholog

Warunki niezbedne organizacyjno-lokalowe: 24 godzinny dostep do bloku
operacyjnego, mozliwo$¢ przeprowadzania dtugotrwalych operacji — praca bloku
z mozliwoscia operacji trwajacych do 10-12 godzin, dostep 24 godzinny do
OIOMu, posiadanie RMI, TK z codziennym dostepem do badan, mozliwosci
wykonania cystoskopii i kolonoskopii codziennie, poradni stomijne;j

Warunki niezbedne operacyjne:

- co najmniej 100 zabiegdbw w endometriozie glebokonaciekajacej ( docelowo
200-300),

- co najmniej 80 zabiegow resekcji laparoskopowych jelit w endometriozie
rocznie ( docelowo 200-250 rocznie),

- co najmniej 10 zabiegow laparoskopowych na uktadzie moczowym rocznie -
resekcji lub shavingow guzow pecherza moczowego, retransplantacji
moczowodow, nefrektomii w endometriozie rocznie ( docelowo 20)

- co najmniej 40 histerektomii poszerzonych laparoskopowych
(zmodyfikowanych radykalnych) rocznie

- co najmniej 10 zabiegdw naprawczych i protekcyjnych wyltonienia stomii
jelitowych ratunkowych lub protekcyjnych, odtworzenia ciggtosci przewodu
pokarmowego rocznie



Program Reorganizacji Opieki Zdrowotnej na rzecz kobiet chorujgcych na endometrioze

Opracowany przez: dr hab n. med. Ewa Milnerowicz-Nabzdyk

- zaopatrzenie wszystkich wtasnych powikian jelitowych, moczowodowych i
pecherzowych

- odtworzenie w wlasnym os$rodku ciagtosci przewodu pokarmowego u
wszystkich pacjentek operowanych w danym os$rodku u ktorych byty wytonione
stomie jelitowe

- co najmniej 20 cystoskopii rocznie z mozliwoS$cia zatozenia stentow
domoczowodowych

- wszystkie operacje nagrywane i edytowalne dla celow edukacyjnych i
akredytacyjnych
- Poradnia kwalifikacyjna operacyjna

Co 3 letnia akredytacja oSrodkow
2. LEKARZE ZAJMUJACY SIE LECZENIEM ENDOMETRIOZY :

L SPECJALISTA LECZENIA ENDOMETRIOZY —

- co najmniej raz w roku udziat w konferencjach miedzynarodowych dotyczacych
diagnostyki i leczenia endometriozy

- posiadanie co najmniej 3 szkolenn miedzynarodowych z zakresu diagnostyki i/lub
leczenia endometriozy

- odbycie tygodniowego stazu w osrodku zagranicznym leczenia endometriozy lub
osrodku polskim III stopnia referencyjnosci

- konsultowanie rocznie co najmniej 300 przypadkéw endometriozy i /lub
endometriozy gtebokonaciekajacej

- asysta lub operator 50 przypadkow endometriozy glebokonaciekajgcej rocznie w tym
- co najmniej 25 resekcji laparoskopowych jelit rocznie, 10 zabiegach na moczowodach
lub pecherzu moczowym ( shaving, resekcje segmentu moczowodu, resekcje czesciowe
lub catkowite $ciany pecherza moczowego , stenty domoczowodowe, retransplantacje
moczowodu) jako asysta lub operator

II. EXPERT LECZENIA ENDOMETRIOZY —

- Specjalista ginekologii i potoznictwa, operujacy wszystkie zabiegi DIE na
jelicie z wspotpracujacym chirurgiem a zabiegi na ukladzie moczowym z

urologiem
Lub




Program Reorganizacji Opieki Zdrowotnej na rzecz kobiet chorujgcych na endometrioze

Opracowany przez: dr hab n. med. Ewa Milnerowicz-Nabzdyk

- co najmniej raz w roku udziat w konferencjach miedzynarodowych dotyczacych
diagnostyki i leczenia endometriozy

- posiadanie co najmniej 3 warsztatow leczenia operacyjnego endometriozy

- co najmniej miesig¢czny staz w oSrodkach $wiatowych leczenia endometriozy

- konsultowanie rocznie co najmniej 300 przypadkoéw endometriozy i /lub
endometriozy gtebokonaciekajacej

- operator w co najmniej 100 procedur glebokonaciekajacej endometriozy rocznie - w
tym operator* w co najmniej 80 zabiegdw na jelicie z czego co najmniej 50 resekcji
segmentalnych jelit rocznie

- operator** w co najmniej w 10 zabiegach na moczowodach lub pecherzu moczowym
( shaving, resekcje segmentu moczowodu, resekcje czesciowe lub catkowite Sciany
pecherza moczowego, stenty domoczowodowe, retransplantacje moczowodu)

- operator lub asysta w co najmniej 10 zabiegach naprawczych lub protekcyjnych rocznie
tj: wylonienie stomii petlowej, terminalnej, retransplantacji moczowodu, naprawy
przetok pochwowo-pecherzowej, pochwowo-moczowodowej, pochwowo-odbytniczej,
moczowodowo - odbytniczej, odtworzenie ciggtosci przewodu pokarmowego po
zabiegu wylonienia stomii

* - dopuszczalne aby w operacjach na jelicie koncowy etap odcigcia jelita i zespolenia
jelita wykonywany byt przez chirurg wspotwykonujacy zabieg operacyjny

** - dopuszczalne aby w operacjach retransplantacji moczowodu lub resekcji pecherza
moczowego zabieg byt w tym etapie wykonywany przez urologa

3. REFUNDACJA SWIADCZEN

A . OSRODKI I st. REFERENCYINOSCI

- konsultacje kompleksowe - specjalistyczne — 400 zt
- konsultacje kompleksowe - eksperckie — 500 zt- 600 zt

B. OSRODKI II st. REFERENCYINOSCI
-konsultacje kompleksowe - specjalistyczne - 500 zt
-konsultacje kompleksowe - eksperckie - 600 zt
-operacje - od 10 tys do 20 tys ztotych

C. OSRODKI I1I st REFERENCYINOSCI
-konsultacje kompleksowe - specjalistyczne - 600 zt ( do 1h na jedna konsultacje)
- konsultacje kompleksowe - eksperckie — 800 z1-1000 zt ( do 1h na jedna konsultacje)
- I typ operacji - histerektomia poszerzona z shavingiem lub resekcja segmentalna jelita
lub zabieg resekcyjny na pecherzu moczowym albo moczowodzie - 20 tys zt
- II typ operacji - histerektomia poszerzona z resekcja segmentalng lub diskoidalng jelita
-30 -37 tys zt +ewent . 3 tys jesli dodatkowo cystoskopia z ewentualnym zatozeniem
stentow domoczowodowych
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- III typ operacji - histerektomia poszerzona z resekcja czesciowa pecherza moczowego
lub resekcja czgSciowa albo retransplantacja moczowodu -30 tys zt +ewent . 3 tys zt jesli
dodatkowo cystoskopia z ewentualnym zatozeniem stentow domoczowodowych

- IV typ operacji — operacja usuni¢cia macicy + resekcja guza pecherza moczowego +
resekcja segmentu jelita lub diskoidalna — 40-45 tys z ewent. dodatkowo cystoskopia z
ewentualnym zalozeniem stentoéw + 3 tys zt

- V typ operacji - macica+ 2 segmenty jelita 40-45 tys z ewent. dodatkowo cystoskopia z
ewentualnym zatozeniem stentow + 3 tys zt

- VI typ operacji — macica+2 segmenty jelita+zabieg na pecherzu moczowym lub
moczowodzie — 50-55 tys z ewentualnym zatozeniem stentow + 3 tys zt

- dodatkowe wylonienie stomii jelitowej lub nefrostomii - + 3 tys zt

- dodatkowy zabieg na przeponie/ watrobie — dodatkowe - 10 tys zt

- dodatkowa torakoskopia - 5 tys zt

- dodatkowa nefrektomia - 10 tys zt

- VII - zabiegi naprawcze - 25-30 - tys z+ koszty hospitalizacji + ewentualnie
dodatkowych interwencji+ ewentualne koszty pobytu na OIOM

4. OSRODKI DIAGNOSTYCZNE
- referencyjne centra rezonansu miednicy
- referencyjne centra ultrasonografii endometrialne;

5. PORADA KOMPLEKSOWA przez lekarza specjaliste endometrioze
lub eksperta endometriozy

- wywiad

- badanie ginekologiczne przezpochwowe

- badanie przezodbytnicze

- badanie USG endometrialne

- ocena eksperckiego endometrialnego badania RMI

- wstepna diagnoza

- plan leczenia, kwalifikacja do leczenia operacyjnego lub
zachowawczego

6. SIEC SZPITALI

- liczba o$rodkow I stopnia referencyjnosci — 800 tys kobiet- przy zatozeniu, ze jedna
Poradnia jest w stanie skonsultowac ok 10 tys kobiet - 80 Poradni I stopnia
referencyjnosci

- liczba osrodkow II stopnia referencyjnosci - jesli 10 % z tych kobiet bedzie wymagato
operacji w ciggu najblizszych 5 lat - to 12 tys rocznie bedzie musiato by¢ operowanych -
przy zatozeniu ze szpitale II stopnia referencyjnosci bedg mogty wykona¢ 600-700
procedur rocznie potrzebny bedzie 1 -2 osrodkow referencyjny II stopnia
referencyjnosci w wojewodztwo
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Liczba osrodkow III stopnia referencyjnosci - przy zatozeniu ze 10% (80 tys) kobiet
bedzie z DIE z czego np. 25 % ( 20 tys.) bedzie wymagato operacji w ciagu 5 lat ( 4 tys
rocznie ) z czego zaawansowanych procedur dla III st referencyjnosci bedzie wymagato
40% z nich to rocznie takich operacji bedzie wymagato ok 1500 pacjentek .

Przy zalozeniu, ze Centra Leczenia Endometriozy beda operowaty 250-350
kompleksowych operacji rocznie to potrzebnych bedzie 4 osrodki na Polske III stopnia
referencyjnosci.

7. AKREDYTACIJA OSRODKOW

- Eksperci z osrodkow III stopnia referencyjnosci - 1 z kazdego o$rodka bedg dokonywali
akredytacji osrodkéw co 3 lata opartej na liczbie wykonanych procedur, spetnieniu
wymogow lokalowo-organizacyjnych osrodkow, ocenie losowo wybranych
nieedytowanych filméw z przeprowadzonych operacji oraz operacji na Zywo
wykonywanych w obecnosci komisji akredytacyjnej. Obowigzujacym kryterium bedzie
kryterium jednomyslnosci.

Tak zaostrzone kryteria maja stuzy¢ najbardziej trafnemu przydziatowi Srodkoéw do
osrodkow o najwigkszym doswiadczeniu i najwyzszej jakosci ustug.

Wylacznie osrodki akredytowane beda miaty przyznane finansowanie stosowne do
referencji oSrodkow i w kwotach odpowiadajacych liczbie i zakresowi wykonywanych
procedur.
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Leki nierefundowane, wykorzystywane
w terapii endometriozy

Raport Fundacji Pokona¢ Endometrioz¢

Wstep

Endometrioza jest chorobg przewlekts, w ktoérej filarami terapii jest leczenie operacyjne
oraz farmakologiczne. Nalezy podkresli¢, Ze najczeéciej zglaszanym objawem
endometriozy przez pacjentki jest bdl, a zminimalizowanie go jest jednym z gléwnych
celow leczenia tej jednostki chorobowej. W ostatnich latach na polskim rynku pojawia
si¢ coraz wigcej lekéw, dzigki ktorym dolegliwosci zwigzane z chorobg zmniejszaja si¢
lub znikaja, a chore doznaja ulgi, ich jako$¢ zycia i funkcjonowania si¢ poprawia.
Niestety, pacjentki z endometrioza w Polsce majg dostep do refundacji jedynie czgsci
z nich. Koszty - bardzo czesto sg do$¢ znaczne - pozostalych lekéw muszg ponosi¢
w calo$ci, poniewaz s3 one obj¢te refundacja, ale jedynie dla konkretnych wskazan
(onkologia, psychiatria, neurologia).

Jesli pierwotnie zastosowane leczenie farmakologiczne bywa nieskuteczne,
to na diugotrwaty bol miednicy mniejszej stosuje si¢ inne farmaceutyki. Przyczyn
mozna szuka¢ w obnizonym progu bdélowym w osrodkowym systemie nerwowym.
To w konsekwencji moze by¢ skutecznie zniwelowane lekami przeciwdepresyjnymi
(amitryptylina, nortryptylina, dezypramina) badz wybidrczych inhibitoréw zwrotnego
wychwytu noradrenaliny (SNRI)™.

Ponizszy raport obejmuje dostgpno$¢ lekow przepisywanych pacjentkom przez lekarzy
specjalistow zajmujacych si¢ endometrioza, a takze ich odptatnosc.
Leki refundowane

Obecnie objete refundacja w leczeniu endometriozy s3 leki zawierajace nastgpujace
substancje czynne:

- Danazolum (Danazol Polfarmex)

s. Radowicki, Endometrioza - leczenie farmakologiczne, [w:] Endometrioza. Diagnostyka i leczenie, [red.] S. Radowicki, K. Szytto,
Wroctaw, 2016, s. 108.
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- Dienogestum (Aridya, Zafrilla, Symdieno, Endofemine, Endovelle, Probella,
Diemono, Visanne)

- Medroxyprogesteronum (Provera)
- Progesteronum (Luteina)

Refundacja obejmuje kwoty od kilku zt do ponad 95% rynkowej ceny leku. Szczegétowe
informacje na temat refundacji, zebrane z obwieszczen Ministerstwa Zdrowia
oraz odpowiedzi na interpelacje poselskie znajduja si¢ na stronie Fundacji®.

Leki nieobj¢te refundacja w ramach $§wiadczen, wykorzystywane
w terapii endometriozy

Endometrioza jest choroba catego ciata, a specjaliSci zajmujacy si¢ jej leczeniem
posiadaja multidyscyplinarng wiedz¢ czerpang migdzy innymi z zagranicznych zrédet. W
celu zmniejszenia objawow choroby oraz poprawy jakosci zycia pacjentek wykorzystuja
leki o udowodnionym dziataniu, ktére w Polsce objete sa refundacja w bardzo waskim
zakresie.

Ponizszy rozdziat przedstawia leki rekomendowane przez specjalistow, a jednoczesnie
nieobjete refundacja w leczeniu endometriozy.

Informacje dotyczace kwot oraz wskazan do refundacji pochodza ze strony:
https://ezdrowie.gov.pl/portal/home/dla-podmiotow-leczniczych/narzedzie-pomagaja

ce-okreslic-poziom-refundaciji

Zoladex, Reseligo

Zoladex i Reseligo sa lekami zawierajagcym gosereling. Wskazania do ich refundacji
obejmuja:

- Nowotwory zlosliwe - Rak piersi
- Nowotwory zlosliwe - Rak trzonu macicy
- Nowotwory zlosliwe - Rak prostaty

- Obnizenie popgdu u oséb z rozpoznaniem zaburzen preferencji seksualnych
w przypadku braku skuteczno$ci lub przeciwwskazan do stosowania
cyproteronu

2 https://pokonacendometrioze.pl/leki-refundowane/
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- Zahamowanie czynnosci przysadki u pacjentek w wieku ponizej 40 roku zycia,
w przygotowaniu do kontrolowanej hiperstymulacji jajnikéw - refundacja
do 3 cykli

Cena Zoladexu bez refundacji: 235,79 z1
Cena Zoladexu po refundacji: 65.46 z1
Cena Reseligo bez refundacji: 173,53 zt
Cena Reseligo po refundacji: 3,20 z1

Skuteczno$¢ Zoladexu w terapii endometriozy potwierdzaja liczne polskie i zagraniczne
zrédia®, informacje o jego takim zastosowaniu znajduja si¢ rowniez na ulotce leku*.

Podobnie w przypadku Reseligo - informacje o zastosowaniu leku w terapii

endometriozy znajdujg sie na ulotce’.

Diphereline

Diphereline jest lekiem zawierajagcym tryptoreling. Wskazania do jego refundacji
obejmuja:

- Nowotwory zlosliwe - Rak prostaty

- Obnizenie popedu u o0s6b z rozpoznaniem zaburzen preferencji seksualnych
w przypadku braku skutecznosci lub przeciwwskazan do stosowania
cyproteronu

Cena bez refundacji: 298.73 zi
Cena po refundacji: 128.40 z1

Skuteczno$¢ Diphereline w terapii endometriozy potwierdzaja badania Kliniczne®,
informacje o jego takim zastosowaniu znajdujg si¢ rowniez na ulotce leku’.

Ryeqo

Ryeqo jest lekiem zawierajacym relugoliks, estradiol i octan noretysteronu.
Nie wystepuje w wykazie lekow refundowanych. Zgodnie z ulotka® jest wskazany
do stosowania w leczeniu umiarkowanych do ci¢zkich objawéw miesniakéw macicy
u dorostych kobiet w wieku rozrodczym.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/8336864/
0 dzeneca.p ontcen dam/4d J € d
S https://rejestrymedyczne.ezdrowie.gov.pl/api/rpl/medicinal-products/

© https://www.clinicaltrials.gov/ct2 /show/NCT03586063
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Substancja czynna (relugoliks) ma udowodnione badaniami® dziatanie w zmniejszaniu
boélu zwigzanego z endometrioza.

Cena: 552,89 zil

Etruzil, 2,5 mg

Etruzil jest lekiem zawierajacym substancje czynng zwang letrozole, nalezaca do grupy
lek6w zwanych inhibitorami aromatazy. Wskazania do jego refundacji obejmuja:

- Nowotwory ztosliwe - Rak piersi w Il rzucie hormonoterapii
- Weczesny rak piersi w I rzucie hormonoterapii

- Hormonozalezny i HER2-ujemny rak piersi w [ rzucie hormonoterapii
stosowanej z powodu zaawansowanego nowotworu (mozliwe wcze$niejsze
stosowanie = hormonoterapii = uzupelniajagcej = wczesnego raka piersi)
w przypadkach innych niz w ChPL

Cena bez refundacji: 60.15 zi
Cena po refundac;ji: 4.78 zt

Leki zawierajace letrozol wykorzystywane s3 w leczeniu endometriozy w terapii
skojarzone;j’.

Eligard, 7,5 mg, Leuprostin, 5 mg

Eligard i Leuprostin sg lekami zawierajgcym octan leuproreliny. Wskazania
do ich refundacji obejmuja:

- Nowotwory zlosliwe - Rak prostaty

- Obnizenie popgdu u oséb z rozpoznaniem zaburzen preferencji seksualnych
w przypadku braku skuteczno$ci lub przeciwwskazan do stosowania
cyproteronu

Cena Eligardu bez refundacji: 284,44 zi
Cena Eligardu po refundacji: 101,71 z}
Cena Leuprostinu bez refundacji: 568,2 zt
Cena Leuprostinu po refundacji: 20,02 z1

9 ://www.thelancet.com/journals/lan rticle/P11S0140-6736(22 22-5 /fulltex
0 https://podyplomie.pl/monografie-po-dyplomie /34794 leczenie-bolu-u-kobiet-z-endometrioza-aktualne-rekomendacje?page=2
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Skuteczno$¢ octanu leuproreliny w leczeniu boélu w endometriozie potwierdzaja
badania®'. Leki z tg substancjg czynng byly wykorzystywane w leczeniu endometriozy
od 1989 roku'z

Plastry zawierajgce fentanyl

Plastry z fentanylem to opioidowe leki przeciwbdlowe. Wskazania do ich refundacji
obejmuja migdzy innymi:

- Wieloobjawowy miejscowy zesp6t boélowy typu I - odruchowa dystrofia
wspobtczulna oraz typu Il - kauzalgia

- Neuralgia pop6tpascowa przewlekta
- Nowotwory ztosliwe

Cena bez refundacji (Fentanyl Actavis): 247.08 zi
Cena po refundacji (Fentanyl Actavis): 6.40 z1

Endometrioza, pomimo bycia nazywana jedng z najbardziej bolesnych dolegliwosci

$wiata'®, nie widnieje na licie wskazan do refundacji plastréw.

Gabapentyna (gabapentin)

Gabapentyna to substancja czynna obecna w takich lekach jak Gabapentin Teva,
Neurontin, Symleptic i innych. Wskazania do refundacji lekéw zawierajacych
gabapentyne obejmuja:

- Padaczke oporna na leczenie

- B4l inny niz leczenie obwodowego bdlu neuropatycznego, np. bolesnej neuropatii
cukrzycowej i nerwobolu po przebytym péipascu u dorostych - leczenie
wspomagajace u chorych na nowotwory

Cena bez refundacji (Gabapentin Teva): 65.84 z}
Cena po refundacji (Gabapentin Teva): 3.20 z}

Leki zawierajace gabapentyng wykorzystywane sa w terapii przewleklego bélu miednicy
mniejszej'*

! https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/1535021/
!2 https://embryo.asu. edu[gages[leugrorelm treatment endometrlosl
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Duloksetyna (duloxetine)

Duloksetyna to inhibitor zwrotnego wychwytu serotoniny (5-HT) i noradrenaliny,
obecna w takich lekach jak Duloxetine Zentiva, Dutilox, Dulofor i inne. Wskazania
do refundacji lekow zawierajacych Duloksetyne obejmuja:

- Leczenie duzych zaburzen depresyjnych (F32.2, F32.3, F33.2, F33.3 wg ICD-10).

Cena bez refundacji (Duloxetine Zentiva): 27.93 zl
Cena po refundacji (Duloxetine Zentiva): 8.38 zi

Duloksetyna wykorzystywana jest w leczeniu przewleklego boélu czy fibromialgii,
dostgpne sa réwniez badania odnosnie do jej skuteczno$ci w zmniejszaniu bdlu
zwigzanego z endometrioza™.

Podsumowanie

W terapii endometriozy wykorzystywane s3 obecnie leki objete bardzo waskim
zakresem refundacji. Z tego powodu pacjentki zmuszone sg do ponoszenia znacznych
kosztow miesi¢cznie - nawet kilkuset ztotych - na leki ktére umozliwiaja im aktywny
udzial w $rodowisku rodzinnym, spotecznym i zawodowym, a w przypadku
najmtodszych chorych szkolnym i akademickim - zycie bez bolu.

Dlatego apeluje do Ministerstwa Zdrowia o rozwazenie rozszerzenia wskazan
do refundacji wyzej wymienionych lekow na endometrioz¢ badz przewlekly bol
miednicy mniejsze;.

Lucyna Jaworska-Wojtas
prezes Fundacji Pokona¢ Endometrioze¢
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