Warszawa, 18.11.2014 r.

Sprawozdanie z posiedzenia ,Dialogu dla Zdrowia” z dn. 17.11.2014r.

Wydarzenie: , Dialog dla Zdrowia”
Termin: 17.11.2014
Miejsce: Siedziba Ministerstwa Zdrowia, ul. Miodowa 15 w Warszawie

17 listopada 2014 roku w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie kolejne,
koordynowane przez Federacje Pacjentdw Polskich spotkanie ,,Dialogu dla Zdrowia”.

Agenda spotkania przewidywata rozmowe nt.:

e Probleméw w leczeniu chorych na choroby rzadkie:
o Narodowy Plan dla Chordéb Rzadkich
o Choroba Fabry’ego — sprawy zwigzane z ustanowieniem refundacji leczenia
o Odmowy leczenia dorostych w IPCZD
e Dostepnosci do terapii w ramach programu lekowego ,Leczenie stwardnienia
rozsianego”
e Przymusowych hospitalizacji — wyjasnienia NFZ dotyczgce przeprowadzonych
kontroli, przyczyn zmuszania pacjentéw do hospitalizacji w programach lekowych
e Problematyki monitorowania kolejek w programach lekowych oraz udostepnianie
informacji z bazy danych SMPT o liczbie pacjentéw otrzymujgcych leczenie w
programach lekowych

W spotkaniu wzieli udziat przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu
Zdrowia oraz organizacji pacjentéw, ktorych reprezentowali:

e Stanistaw Mackowiak, Tomasz Szelggowski (Federacja Pacjentéw Polskich)

e Magdalena Bojarska (Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej)

e Artur Nowicki (Koalicja Parkinson Polska)

e Mirostaw Zielinski (Krajowe Forum na rzecz terapii chordb rzadkich ORPHAN)

e Urszula Jaworska, Anna Koziet (OFOP Grupa ds. Zdrowia)

e Monika Zientek (Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszern Reumatykéw , REF”,
Stowarzyszenie ,,3majmy sie razem”)

e Joanna Grygielska (Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszern Reumatykéw ,, REF”)

e Piotr Dgbrowiecki (Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszern Chorych na Astme i
Choroby Alergiczne i Przewlekte Obturacyjne Choroby Ptuc)

e Dominika Czarnota — Szatkowska (Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego)

e Andrzej Bauman, Anna Sliwifiska (Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw)

e Maria Szramska (Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti” Zarzad Gtéwny)



e Jan Redaszka (Krajowe forum na rzecz terapii choréb rzadkich ORPHAN)

e Cezary Rzemek (Podsekretarz Stanu, Ministerstwo Zdrowia)

e |wona Kasprzak, Agata Wolnicka (Departament Gospodarki Lekami NFZ)

e Dr hab. n. med. Matgorzata Syczewska, prof. nadzw. dr hab. n. med. Katarzyna
Dzierzanowska-Fangrat (Instytut Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka)

e Bartosz Andruszczak (Petnomocnik ds. Pacjenckich, Ministerstwo Zdrowia)

e Filip Nowak, Mirostaw Markowski (Mazowiecki Oddziat Wojewddzki NFZ)

e tukasz Pera (Departament Polityki Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia)

Przebieg spotkania:

Spotkanie ,Dialogu dla Zdrowia” rozpoczeto sie od dyskusji zwigzanej z systemowymi

problemami w leczeniu choréb rzadkich. Problem zostat przedstawiony na przyktadzie
obecnie dorostego pacjenta, leczonego wczesniej w Centrum Zdrowia Dziecka. Przypadek
opowiedziat Pan Jan Redaszka — ojciec pacjenta chorego na fenyloketonurie, wczesniej
leczonego w Centrum Zdrowia Dziecka.
Obecna sytuacja nie zapewnia kompleksowego leczenia chorych na chorobie rzadkie —
wyklucza z systemu chorych ktérzy ukonczyli 18 lat nie dajac im Zzadnej alternatywy
kontynuacji leczenia. stwierdzit prezes Maékowiak, apelujgc tym samym do Ministerstwa
Zdrowia o znalezienie doraznego rozwigzania problemy o nastepnie pilnych prac nad
Narodowym planem dla Choréb Rzadkich aby zapewnié rozwigzanie probleméw na szczeblu
systemowym. W odpowiedzi, Podsekretarz Stanu - Cezary Rzemek, zdefiniowat problem
jako brak specjalistycznych osrodkéw, ktére mogtyby kontynuowaé leczenie pacjentédw po
osiggnieciu petnoletnosci, bez zadnych deklaracji doraznego rozwigzania problemu.

Gtos w dyskusji zabrali réwniez przedstawiciele Instytutu Matki i Dziecka, ttumaczac

przyczyne odmowy leczenia wspomnianego wczesniej pacjenta. Wraz z wiekiem pojawiajg
sie nowe dolegliwosci towarzyszqgce chorobom rzadkim, ktorych pediatrzy nie podejmq sie
leczenia — komentuje Pani Matgorzata Syczewska, dyrektor IPCZD. Jednoczesnie Instytut
stwierdzit iz regularnie zwraca sie z prosbg do NFZ o zgode na leczenie oséb dorostych,
jednakze wystosowane pisma nie sg rozpatrywane pozytywnie.
Prezes Mackowiak stwierdzit, ze dyr Mazowieckiego NFZ zawsze deklarowat wyrazanie zgdd
na i indywidualne leczenie chorych dorostych w IP CZD a odmowy dotyczyty jedynie
przypadkéw kiedy przedtozona dokumentacja byta niekompletna lub miata btedy
merytoryczne.

Kolejnym gtosem w dyskusji byt gtos Mirostawa Zielinskiego, reprezentujgcego Krajowe
Forum na rzecz terapii chordb rzadkich ORPHAN. Odwotat sie on do ubiegtorocznego
spotkania z NFZ podczas ktérego, ustalono iz zgody na leczenie dorostych pacjentow w
Centrum Zdrowia Dziecka powinny by¢ wydawane. Uzgodniono rowniez wtedy, iz zostanie
utworzony odpowiedni mechanizm finansowy ktéry bedzie stanowit zachete dla przysztych
osrodkdéw ktdére miatyby sie staraé o status centrum referencyjnego dla konkretnej jednostki
chorobowej. Mirostaw Zielinski zwrécit rowniez uwage na brak odpowiedniej wyceny



procedur wysokospecjalistycznych w kontekscie choréb rzadkich. Majac na mysli
odpowiednig procedure, wyttumaczyt jg jako ,procedure odzwierciedlajgcg realne
zapotrzebowanie”. Nawigzat tym samym do planu NFZ na aneksowanie dotychczasowych
umow i braku nowych kontraktéw, kierujgc prosbe do Ministerstwa Zdrowia o uwolnienie
kontraktowania w nowych obszarach. W odpowiedzi, Podsekretarz Stanu — Cezary Rzemek,
stwierdzit iz nie ma potrzeby budowania nowych klinik czy podmiotéw, ktére bedg leczy¢
choroby rzadkie, réwniez nie potrzebne jest ogtaszanie nowych konkurséw ofert.

Jako rozwigzanie zgtoszonego problemu, przedstawiciel Ministerstwa zobowigzat sie do
dokonania rozeznania wsrdd placéwek i kadr, ktore moga podjgé¢ sie leczenia chordb
rzadkich — aby stworzy¢ i udostepnié ich ogdélnopolski rejestr.

Watek dostepnosci do leczenia pacjentéw cierpigcych na choroby rzadkie, prezes
Mackowiak podsumowat jako istnienie problemu na poziomie systemowym oraz zwrécit sie
do Ministerstwa oraz NFZ z prosbg o pilne podjecie dziatan majgcych na celu zapewnienie
leczenia osobom ktdre opuszczajg system wraz z osiggnieciem petnoletnosci. Zaproponowat
réwniez zorganizowanie spotkania roboczego, dotyczacego wytgcznie problemu leczenia
chorych dorostych, z udziatem Ministra, NFZ, swiadczeniodawcéw (IP CZD, IMiD itp.) oraz
przedstawicieli organizacji pacjentow (KF ORPHAN) aby w trybie pilnym znalez¢ dorazne
rozwigzania zapewniajace tym chorym kontynuacje leczenia. Podczas dalszego toku
rozmowy postanowiono kontynuowa¢ temat na nastepnych spotkaniach Dialogu dla
Zdrowia.

Zgodnie z porzadkiem spotkania, kolejng omawiang kwestig byto dostepnos¢ do leczenia
dla oséb chorujgcych na stwardnienie rozsiane.
Obecng sytuacje przedstawita Pani Dominika Czarnota-Szatkowska, dyrektor Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, informujgc o dokonanym przez NFZ zniesieniu limitu
refundacji leczenia pierwszego rzutu, oraz o sygnatach pochodzacych ze szpitali, o braku
zwiekszenia srodkéw finansowych na dokonywanie procedur zwigzanych z leczeniem
omawianej choroby. Sytuacja powoduje zwiekszenie liczby oséb oczekujgcych na swiadczenia
— komentuje pani Dominika Czarnota-Szatkowska, dalej nawigzujac do listu napisanego do
Ministerstwa Zdrowia z prosbg o interwencje w tej sprawie. W odpowiedzi uzyskano
informacje o kontakcie Ministerstwa z NFZ w sprawie dostosowania srodkéw finansowych
do aktualnego ksztattu programu lekowego.
Pani Dominika Czarnota-Szatkowska zwrdcita sie z prosbg o przedstawienie informacji czy
$rodki ostatecznie zostaty zwiekszone na rok 2015. W odpowiedzi przedstawiciel
Ministerstwa Zdrowia, Cezary Rzemek, odpowiedziat iz nie ma informacji co do mozliwosci
zwiekszenia kontraktowania, a jedynie aneksowania obecnych $rodkéw.
W dalszym toku rozmowy, Pani Iwona Kasprzak, dyrektor departamentu gospodarki lekami,
zapewnita obecnych na spotkaniu, iz zostaly wystosowane pisma do oddziatow
wojewaddzkich w sprawie zwiekszenia Srodkéw finansowych oraz dodata, iz na rok 2015
uwzgledniono zwiekszenie kontraktdow na leczenie pierwszego rzutu stwardnienia
rozsianego.



Kolejnym tematem poruszonym podczas spotkania, bylo omoéwienie problematyki
przymusowej hospitalizacji wystepujacej wérdd pacjentéw reumatycznych.
Sytuacje przedstawifta Pani Iwona Kasprzak, dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami NFZ,
mowigc o zakonczeniu kontroli wykonanych w poszczegdlnych wojewddztwach. Obecnie
trwajg prace nad stworzeniem raportu dotyczacego nieprawidtowosci oraz nad projektem
zarzadzenia Prezesa NFZ w czes$ci dotyczgcej programu lekowego dotyczgcego choréb
rzadkich, ktére miatoby uniemozliwiac rozliczanie hospitalizacji catodobowych.

Nastepng omawiang kwestig byta problematyka monitorowania kolejek w programach
lekowych oraz udostepnianie informacji z bazy danych SMPT (System Monitorowania
Programow Terapeutycznych).

Pani Monika Zientek, z ,3majmy sie razem”, z Ogdlnopolskiej Federacji Stowarzyszen
Reumatykow, nawigzata do marcowego spotkania w siedzibie NFZ i wystanych pism. W
trakcie marcowego spotkania NFZ zobowigzato sie do przyjrzenia sie w jaki sposdb rozwigzac
brak monitorowania w programach lekowych dla reumatologii oraz obiecato rozwazyé
kwestie przekazywania Stowarzyszeniu danych na temat liczby pacjentéw otrzymujgcych
leczenie biologiczne w ramach programéw lekowych z podziatem na osrodki i podziatem na
lek ktory zostat przyznany. do . W tej kwestii, przedstawiciel NFZ — pani lwona Kasprzak —
stwierdzita, iz w SMPT jest informacja o pacjentach obecnie leczonych. W przypadku
pacjentéw oczekujgcych — takiego systemu do tej pory nie byto,.

Pani Iwona Kasprzak obiecata rozwigzaé problemy, w tym ten dotyczacy przekazywania
danych pacjentom z bazy SMPT i w tym celu zaproponowata spotkanie w siedzibie NFZ. W
spotkaniu oprdocz pacjentéw miatby wigc udziat przedstawciel formy ASSECO aby uzgodnié
warunki przekazywania danych. Spotkanie ma sie odbyé na poczatku grudnia.

W tej chwili, monitorowane sg kolejki do programdéw lekowych dotyczgcych WZW B, WZW C
oraz stwardnienia rozsianego. Od 2015 roku wprowadzony zostanie monitoring oczekiwania
pacjentéw do wszystkich programoéw lekowych, w tym monitoringiem zostanie objeta
reumatologia.

Dodajgc komentarz do kwestii SMPT, Mirostaw Zielinski, skierowat zapytanie do NFZ o date
wdrozenia systemu, zwracajagc uwage na potrzebe udziatu pacjenckich organizacji
parasolowych w posiedzeniach zespotu koordynujgcego systemem. W odpowiedzi NFZ
stwierdzit, iz nie ma jednoznacznej informac;ji kiedy organizacje bedg zaproszone do udziatu
w posiedzeniach, deklarujgc zwrdcenie sie z tg kwestig do zespotu koordynujgcego.

Pozostate punkty dyskusji nie zostaty poruszone, z powodu potrzeby opuszczenia spotkania
przez Podsekretarza Stanu — Cezarego Rzemka. Kolejne spotkanie ,Dialogu dla Zdrowia”
zaplanowane zostato na pierwsze tygodnie grudnia.

Koordynator Dialogu dla Zdrowia
Stanistaw Mackowiak



