Warszawa, 13.02.2015 .

Sprawozdanie z posiedzenia ,,Dialog dla Zdrowia” z dn. 13.02.2015r.

Wydarzenie: , Dialog dla Zdrowia”

Termin: 13.02.2015

Miejsce: Siedziba Ministerstwa Zdrowia, ul. Dtuga 38/40 sala 17, w Warszawie

13 lutego 2015 roku w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie kolejne spotkanie

,Dialogu dla Zdrowia”, koordynowane przez Federacje Pacjentow Polskich. Agenda

spotkania przewidywata rozmowe nt.:

Rozszerzenie refundacji dfugodziatajgcych analogéw insulin (zniesienie lub
zmniejszenie panujacych restrykcji bardzo zawezajgcych refundacje).
Rozszerzenie refundacji pomp insulinowych i osprzetu o osoby powyzej 26 roku zycia,
gwarantujgc im np. udziat w odptatnosci na poziomie 30%.
Refundacje duodopa i apomorfina dla pacjentow z APD (kontynuacja)
Ograniczenia w dostepie do refundowanego leczenia zespotu pecherza
nadreaktywnego (OAB).
Problemy w leczeniu chorych na choroby rzadkie — kontynuacja

o Narodowy Plan dla Chordb Rzadkich

o Odmowy leczenia dorostych

o Odmowy refundacji lekdw i SSSPZ z rejestracjg centralng w procedurze

importu docelowego.

Kwestia wyboru przedstawiciela organizacji pacjenckich do sktadu Komitetu
Sterujacego ds. koordynacji interwencji EFSI w sektorze zdrowia.

Sprawy interwencyjne:

1.

Odmowy refundacji lekéw i SSSPZ z rejestracja centralng w procedurze importu
docelowego.

Odpowiedz NFZ na pismo dot: Dostosowania naktadéw finansowych przewidzianych
na leczenie w ramach programu lekowego Leczenie stwardnienia rozsianego do jego
aktualnego ksztattu.

W spotkaniu wzigt udziat Piotr Warczynski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie
Zdrowia. Resort reprezentowali réwniez pracownicy m.in. Departamentu Dialogu
Spotecznego z dyr. Jakubem Bydioniem, Departamentu Organizacji Ochrony Zdrowia
oraz Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji z dyr. Arturem Fatkiem. Ze strony
Narodowego Funduszu Zdrowia w spotkaniu uczestniczyli przedstawiciele
Departamentu Gospodarki Lekami z dyr. Andrzejem Sliwczyriskim, Departament



Ubezpieczenia Zdrowotnego i Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej.
Marzanna Biertkowska (Biuro Rzecznika Praw Pacjenta).

W spotkaniu organizacje zrzeszajgce pacjentéw byty reprezentowane przez:

e Stanistaw Mackowiak, Witold Michatek (Federacja Pacjentéw Polskich);

e Magdalena Bojarska (Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej);

e Magdalena Korzuchowska (Koalicja Hepatologiczna);

e Urszula Jaworska, Ewa Borek (OFOP Grupa ds. Zdrowia);

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

e Szymon Chrostowski, Jacek Gugulski, Wiestawa Adamiec, Krystyna Wechman (Polska
Koalicja Pacjentow Onkologicznych);

e Matgorzata Maékowiak (Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich ORPHAN);

e Dominika Czarnota (Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego);

e Jan Wyganski, Ewa Stokfuska (Fundacja Pracownia Badan i Innowacji Spotecznych
,Stocznia”);

e Andrzej Bauman (Polskie Stowarzyszenie Diabetykdow);

e Teresa Bodzak, Anna Goch, Ewa Ptonka, Maria Szramska (Stowarzyszenie Oséb z NTM
,UroConti”);

Przebieg spotkania:

Spotkanie ,Dialogu dla Zdrowia” rozpoczeto sie od kwestii wyboru przedstawiciela
organizacji pacjenckich do sktadu Komitetu Sterujgcego ds. Koordynacji interwencji EFSI w
sektorze zdrowia. Podczas dyskusji ustalono termin dwdch tygodni do wyboru osoby na to
stanowisko.

Kolejnym poruszonym punktem obrad byty problemy zwigzane w leczeniu chorych na
choroby rzadkie. W dyskusji zwigzanej z wdrozeniem Narodowego Planu dla Chordb
Rzadkich Stanistaw Mackowiak stwierdzit, ze dziatania merytoryczne zwigzane z wdrozeniem
planu sg opdznione i niewystarczajgce. Prezes Federacji Pacjentdw Polskich zwrdcit sie do
resortu o uaktywnienie dziatan, azeby kwestie zwigzane z rejestrem chordéb rzadkich oraz
centrami referencyjnymi dla poszczegdlnych schorzen, mogty byé wdrozone w pierwszej
potowie biezgcego roku. W odpowiedzi, przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia — dyrektor
Tomasz Pawlega, poinformowat, ze po objeciu stanowiska przewodniczgcego
ministerialnego Zespotu ds. Choréb Rzadkich oraz po zapoznaniu sie z Narodowym Planem
dla Chordéb Rzadkich stwierdzit, iz 6wczesny dokument nie spetniat wymogow dla dalszego
jego procedowania. Woéwczas, prace nad dokumentem podzielono na dwa etapy:
identyfikacje obszarow o charakterze operacyjnym - wymagajacych dtuzszego czasu
wdrozenia oraz tych, ktére moga byc¢ realizowane na biezgco. Wsréd biezgcych, podjete
zostaty dziatania w kierunku wdrozenia klasyfikacji ICF celem zindywidualizowania potrzeb



rehabilitacyjnych, wdrozono program badan przesiewowych noworodkéw oraz
wprowadzono klasyfikacje Orphanet-owg. W kolejnych tygodniach obedzie sie spotkanie w
sprawie centrow referencyjnych. Podsumowujgc swojg wypowiedz, przewodniczgcy zespotu
ds. Chordb rzadkich zdeklarowat, ze w potrocznej perspektywie bedzie mozliwe dokonania
inwentaryzacji podjetych dziatan.

W kolejnym punkcie dyskusji Prezes Mackowiak nawigzat do sytuacji odmowy leczenia
chorych dorostych leczonych wczesniej w osrodkach dzieciecych. W odpowiedzi,
przedstawiciel ministerstwa zdrowia poinformowat, ze w najblizszych dniach odbedzie
sie spotkanie resortu i prezesa NFZ celem ustalenia wspdlnych dziatan w tej sprawie.
Jednoczesnie, resort zwrdcit uwage na mozliwos¢ wnioskowania przez lekarzy do oddziatéw
wojewddzkich NFZ o umozliwienie leczenia pacjentéow ktérzy w niedalekim czasie osiggna
petnoletnosd.

Nastepnym punktem dyskusji byta kwestia odmowy refundacji lekéw w procedurze
importu rownolegtego. Stanistaw Mackowiak zwrdcit sie z prosbg do ministerstwa o
pochylenie sie refundacjg lekdw z rejestracjg centralng w procederze importu réwnolegtego.
Dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji — Artur Fatek — w odpowiedzi stwierdzit iz
koniecznos¢ importu réwnolegtego wynika z biernosci podmiotéw odpowiedzialnych, co
wymusza zgody refundacyjne poza zapisami ustawy. W opinii dyrektora Fatka, Ministerstwo
nie powinno akceptowac takiej sytuacji, wobec czego zaprasza do ztozenia wnioskéw
refundacyjnych podmioty odpowiedzialne za leki ktdre sg zgtaszane do importu. Artur Fatek
zauwazyt réwniez potrzebe zmian w ustawie refundacyjnej, ktére regulowatyby wydawanie
zgdd i refundowanie pojedynczych przypadkéw importu rdwnolegtego.

W czesci spotkania poswieconej sprawom pacjentéw chorujgcych na cukrzyce poruszono

kwestie rozszerzenia refundacji analogéw insulin a takze rozszerzenia refundacji pomp
insulinowych i osprzetu dla oséb powyzej 26 roku zycia, o co postulowat Andrzej Bauman
prezes PSD.
W odpowiedzi dyrektor Artur Fatek stwierdzit, ze dostepnos¢ do analogdw insulin wzrasta,
jednak tempo wzrostu nie moze by¢ wieksze ze wzgleddw finansowych. Wedtug dyrektora
Fatka srodki przeznaczone na leczenie cukrzycy sukcesywnie rosng, jednak obecnie koszty
terapii sg niewspotmierne do mozliwosci finansowych resortu. Jednoczesnie, dyrektor
zdeklarowat, iz w przysztosci po przeprowadzeniu pakietu onkologicznego, resort podejmie
dziatania na rzecz zwiekszenia budzetu refundacyjnego.

W punkcie spotkania poswieconym sprawom refundacji duodopy i apomorfiny dla
pacjentéw z APD resort oznajmit, iz obecnie dziatania znajdujg sie na tym samym etapie jak
raportowano podczas poprzedniego spotkania. Jednoczesnie trwajg negocjacje nad
wprowadzeniem refundacji apomorfiny. Dyrektor Fatek zdeklarowat, ze jezeli resort uzna
podczas negocjacji brak mozliwosci ich powodzenia, wéwczas zwrdci sie do organizacji
pacjenckich o pomoc w rozmowach z podmiotem odpowiedzialnym.



W kolejnym punkcie obrad dyskutowano nad kwestig ograniczen w dostepie do
refundowanego leczenia zespotu pecherza nadreaktywnego (OAB). W tej sprawie,
stowarzyszenie Uroconti wystosowato pismo do Ministerstwa w sprawie wyjasnienia kwestii
braku refundacji leku Betmiga oraz zniesienia badania urodynamicznego jako wtasciwego do
rozstrzygniecia kryterium refundacyjnego. W odpowiedzi Artur Fatek, poinformowat, zmiana
warunkéw refundacyjnych powinna odby¢ sie w procesie wnioskowym. Minister Zdrowia
uznaje badanie urodynamiczne za witasciwe jako kryterium refundacji lekéw, jednak do
zmiany jego opinii konieczny jest wniosek podmiotu odpowiedzialnego. Jednoczesnie,
oczekujac rozszerzenia refundacji minister ma prawo wymaga¢ zmniejszenia ceny leku.
Teresa Bocak (Uroconti), nawigzujgc do kwestii badan urodynamicznych, zwrdécita uwage na
ich inwazyjnos¢ oraz stresogennos¢ dla pacjentéw. W imieniu stowarzyszenia nawigzata do
sktadanego wczesniej wniosku aby badanie zamieni¢ na dzienniczek mikcji, wywiad badz
USG jamy brzusznej. Jednocze$nie stwierdzita, ze wniosek nie uwzglednia zwiekszenia
kosztow a ich przeniesienie z badania urodynamicznego na inne metody diagnostyki i
refundacje lekéw.

W czesci spotkania poswieconej sprawom interwencyjnym przedstawiciel NFZ
zdeklarowat, ze odpowiedZz na pismo dot. dostosowania naktadéw finansowych
przewidzianych na program lekowy leczenia stwardnienia rozsianego do jego aktualnego
ksztattu zostanie skierowana do zainteresowanych w przysztym tygodniu. Jednoczesnie
Andrzej SliwczyAski stwierdzit, ze jedyna rzecz jakg moze Fundusz zapewni¢ na dzieA
dzisiejszy to z zabezpieczenie wartosci umow w wysokosci nie mniejszej niz byta w ubiegtym
roku.

Kolejne spotkanie ,,Dialogu dla Zdrowia” przewiduje sie na potowe marca.



