Warszawa, 02.04.2015 r.

Sprawozdanie z posiedzenia ,Dialogu dla Zdrowia” z dn. 02.04.2015

Wydarzenie: , Dialog dla Zdrowia”

Termin: 02.04.2015

Miejsce: Siedziba Ministerstwa Zdrowia, sala nr 17 przy ulicy Dtugiej 38/40 w Warszawie

02 kwietnia 2015 roku w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie kolejne spotkanie

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

spotkania przewidywata omoéwienie:

Systemowego leczenia ze srodkdw publicznych dla 140 tysiecy Polakéw zagrozonych
utratg wzroku z powodu AMD — program lekowy czy inne opcje?

Kolejek do specjalistéw — podanie rzetelnej informacji na temat kolejek do
specjalistéw oraz proces refundacji nowych lekéw na HCV

Refundacji duodopa i apomorfiny dla pacjentéw z APD

Probleméw w leczeniu chorych na choroby rzadkie (Narodowy Plan dla Choréb
Rzadkich)

Grantow dla organizacji pozarzadowych

Interpretacji dotyczacych realizacji programu lekowego B.45 dotyczgcego leczenia
RZS o przebiegu agresywnym

Projektu ramowego regulaminu platformy ,Dialog dla Zdrowia”

W spotkaniu wzigt udziat Cezary CieSlukowski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie

Zdrowia. Resort reprezentowali réwniez pracownicy m.in. Departamentu Ubezpieczenia

Zdrowotnego oraz Departamentu Polityki Lekowej i Farmaciji.

W spotkaniu organizacje zrzeszajgce pacjentéw byty reprezentowane przez:

Stanistaw Mackowiak, Witold Michatek (Federacja Pacjentéw Polskich);

Mirostaw Zielinski, Matgorzata Mackowiak (Krajowe Forum na rzecz terapii chordb
rzadkich ORPHAN);

Urszula Jaworska, (OFOP Grupa ds. Zdrowia);

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

Jolanta Grygielska (Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszern Reumatykow , REF”)
Barbara Pepke (Koalicja Hepatologiczna Gwiazda Nadziei)

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

Matgorzata Pacholec, Anna Dgbrowska (Polski Zwigzek Niewidomych)

Magdalena Fac-Skhirtladze (Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego).



Przebieg spotkania:

Spotkanie ,Dialogu dla Zdrowia” rozpoczeto sie od przedstawienia podsekretarza
Stanu w Ministerstwie Zdrowia, Cezarego Cieslukowskiego jako przedstawiciela resortu
odpowiedzialnego za dialog spoteczny, w tym nadzorujgcego prace m.in. ,Dialogu dla
Zdrowia”.
Przechodzac do poszczegdlnych punktéw przewidzianych w agendzie spotkania dyskusje
rozpoczeto od problematyki leczenia chorych na choroby rzadkie. W kwestii Narodowego
Planu dla Chordb Rzadkich, Mirostaw Zielinski nawigzat do poczynionych wczesniej ustalen
z ministrem Igorem Radziewiczem-Winnickim, gdzie postanowiono iz prace nad programem
skoncentrowane bedgna trzech obszarach: rejestru choréb rzadkich, centréw
referencyjnych oraz refundacji lekdw sierocych. W kwestii rejestru choréb rzadkich ustalono,
iz koncepcja polskiego rejestru opierac¢ sie bedzie o rejestr wad wrodzonych. Méwigc
o centrach referencyjnych zwrdécono natomiast uwage na potrzebe wyposazenia ich
o fundusze w wysokosci wtasciwej dla wyceny procedur wysokospecjalistycznych, ktére te
osrodki bedg dostarcza¢. W kwestii refundacji leczenia choréb rzadkich Mirostaw Zielinski
zaznaczyt, iz obecnie w Polsce refundowanych jest 14 ze 100 lekéw zarejestrowanych jako
leki sieroce, co plasuje Polske na ostatnim miejscu w Europie pod katem dostepnosci do
lekéw sierocych.

Nawigzujgc do choréb rzadkich w dyskusji poruszono réwniez kwestie zmian w
programach lekowych dla leczenia choroby Gauchera. Obecnie dopuszczalna jest mozliwosc
stosowania nizszej dawki leku, co przyczynia sie zdaniem Mirostawa Zielinskiego
w poszczegdlnych przypadkach do marnowania osiggnieé¢ dotychczasowej terapii.
W odpowiedzi dyrektor Pawlega zdeklarowat szersze zapoznanie sie z problemem.

W swojej wypowiedzi dyrektor Pawlega powrdcit do poprzedniego spotkania ,Dialogu dla
Zdrowia”, méwigc iz Minister Zdrowia wystgpit do podmiotéw ktére wydajg wnioski na
przedfuzenie leczenia oséb dorostych w osrodkach dzieciecych o proceduralne
przyspieszenie wydawania pozytywnych decyzji.

Odnoszgc sie do rejestru choréb rzadkich dyrektor Departamentu Ubezpieczenia
Zdrowotnego zaznaczyl, iz rejestr mozliwy jest do wprowadzenia przy dziatajgcej
sprawozdawczosci. Ta natomiast zdaniem dyrektora, funkcjonowac¢ moze przy zastosowaniu
odpowiedniego kodowania co jest obecnie kwestig problematyczng. W dyskusji zwrdcono
uwage, iz wedtug najnowszych danych GIODO ponad 99% polskich rejestrow jest
nielegalnych.

Na zakonczenie tego punktu dyskusji Stanistaw Mackowiak zwrdcit sie z pytaniem do
przedstawiciela resortu o to, gdzie pacjent moze odwotac sie od decyzji odmowy leczenia
pacjenta dorostego w osrodkach dzieciecych. W odpowiedzi dyrektor Pawlega zobowigzat
sie do przeprowadzenia rozmoéw z Mazowieckim Oddziatem Wojewddzkim NFZ i obiecat
odpowiedz na najblizszym posiedzeniu DdZ.



W kolejnym punkcie obrad dyskutowano nad kwestig systemowego leczenia ze srodkéw
publicznych dla pacjentéw zagrozonych utratg wzroku z powodu AMD. Problem braku
dostepu do leczenia zreferowata dyrektor Matgorzata Pacholec. Dyrektor w swojej
wypowiedzi zaapelowata o pomoc dla pacjentéw ktérzy tracg wzrok ze wzgledu na brak
dostepu do farmakoterapii. Jednoczesnie nawigzata, iz resort zdrowia dwukrotnie
deklarowat oczekiwane przez pacjentéw zmiany w programie lekowym. W odpowiedzi,
dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji nawigzat do kosztow pozadanych przez
pacjentéw terapii, uzasadniajgc dotychczasowy brak zmian w programach lekowych polityka
cenowg prowadzong przez przemystfarmaceutyczny. Jednoczesnie dyrektor Fatek
zdeklarowat, iz obecnie resort prowadzi korcowe etapy negocjacji z podmiotem
odpowiedzialnym, dzieki czemu w maju badz w lipcu br. farmakoterapia AMD bedzie
refundowana.

Kolejna czes¢ spotkania poswiecona byta procesom refundacji nowych lekéw na HCV.
W tej kwestii dyrektor Fatek wymienit trzy obecnie dostepne generacje terapii: opartej na
interferonie, na lekach stosowanych facznie z interferonem oraz trzeciej najnowszej
generacji, ktdérg okresla sie za najbardziej skuteczng klinicznie. Obecnie pacjenci majg
zapewniony dostep do 2 generacji, natomiast co do trzeciej - wniosek firmy farmaceutycznej
zostat odrzucony ze wzgledu na wysokie koszty terapii na jednego pacjenta. Zdaniem
dyrektora Fatka oczekiwanym scenariuszem jest zastepowanie dotychczasowych terapii dla
tej najnowszej generacji. Obecnie w resorcie zostaty ztozone wnioski przez firmy
farmaceutyczne, wobec czego uwzgledniajgc termin 180 ustawowych dni dla Ministra na
przeprowadzenie catego procesu refundacyjnego, oczekiwane przez pacjentéw terapie
powinny zosta¢ objete finansowaniem systemowym na jesieni br. Artur Fatek nawigzat
rowniez do korzystnej dla pacjentow konkurencyjnosci wséréd firm farmaceutycznych, dzieki
czemu terapia jest aktualnie juz stosowana u poszczegélnych pacjentéw za specjalng zgoda
ministra.

Nawigzujac do kosztéw w farmakoterapii glos zabrata Krystyna Wechmann, modwiac
o problemie dostepnosci leczenia pacjentek z rakiem piersi metodg Herceptyny stosowanej
podskoérnie. Zdaniem Prezes Wechmann, w tej terapii nie istniejg koszty ze wzgledu na ktére
zasadne bytoby odrzucenie wniosku refundacyjnego, co aktualnie czyni resort.
W odpowiedzi, Artur Fatek stwierdzit, iz minister zdrowia pordwnujgc koszty terapii
uwzglednia réwniez jej wartosé kliniczng. Zdaniem dyrektora Fatka, w tej metodzie leczenia
raka piersi nie zostata udowodniona wartos$é kliniczna ani nie istniejg zadne badania
dotyczgce wydtuzenia zycia pacjentek. Dyrektor Fatek zwrdcit réwniez uwage, iz kiedy dany
lek wychodzi z okresu ochrony patentowej pojawia sie szansa na zastosowanie tanszych
lekdw generycznych.

W czesci spotkania poswieconej sprawom refundacji duodopa i apomorfiny dla
pacjentéw z APD dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji przekazat informacje, ze
wszystkie wnioski obecnie majg status zawieszonych po stronie podmiotow
odpowiedzialnych.



W kolejnym punkcie obrad dyskutowano nad kwestig interpretacji dotyczgcych

realizacji programu lekowego B.45 dotyczacego leczenia RZS o przebiegu agresywnym.
Sytuacje przedstawita Monika Zientek, mowigc iz w aktualnym programie lekowym
uwzglednione s3g trzy rodzaje lekdw, z czego pacjenci ktdérzy zachorowali na RZS
w dziecinstwie majg problem z uzyskaniem mozliwosci kontynuacji trzecim z lekow
programu lekowego. W odpowiedzi dyrektor Fatek stwierdzit, iz zaistniata sytuacja nie
wynika z intencji Ministra Zdrowia a firm farmaceutycznych, ktére nie zgadzajg sie na zmiany
w programach lekowych. Dyrektor Departamentu stwierdzit rowniez, iz problem lezy takze w
kwestii dtugosci leczenia poszczegdlnych pacjentéw. Zdaniem dyrektora, dane wskazujg na
to, ze pacjenci ktdrzy nie reagujg na leczenie s3 uwzgledniani w programie zbyt dfugo.
W tym punkcie obrad gtos zabrat réwniez Mirostaw Zielinski pytajac o plany resortu
dotyczace zmian w ustawie refundacyjnej. Dyrektor Fatek stwierdzit, iz projekt zmian zostat
zatrzymany na pewnym etapie, natomiast sprawozdanie z wykonania ustawy jest na
koricowym stadium opracowania. W momencie gotowosci sprawozdania resort bedzie
miat mozliwos¢ pochylenia sie nad kwestiami poprawy samej ustawy — zaréwno w
kontekscie dostepnosci lekdw sierocych, importu docelowego oraz innych zgtaszanych
probleméw.

W czesci spotkania poswieconej grantom dla organizacji pozarzagdowych gtos zabratfa
Urszula Jaworska, twierdzgc iz terminy przetargdw sg zbyt krétkie oraz wymagane $rodki
finansowe 30% wktadu wtasnego do realizacji grantéw sg niemozliwe do osiggniecia przez
organizacje pozarzadowe. Jednoczesnie, Mirostaw Zielinski nawigzat do rozwigzan
stosowanych w krajach europejskich moéwigc o Europejskiej Platformie Organizacji
Pacjenckich, Nauki i Przemystu jako przyktadzie wspdtpracy organizacji pozarzgdowych i
resortéw. Jakub Bydton zaproponowat aby zgtoszony problem zostat poruszony podczas
kolejnego spotkania ,Dialogu dla Zdrowia” w ktérym uczestniczyliby przedstawiciele
Departamentu Zdrowia Publicznego Ministerstwa Zdrowia.

Kolejnym i ostatnim punktem poruszonym podczas spotkania byt projekt ramowego
regulaminu platformy , Dialog dla Zdrowia”. Stanistaw Mackowiak zdeklarowat, iz w ramach
regulaminu opracowana zostanie formuta wspodtpracy organizacji pacjenckich z resortem
oraz cele i kompetencje catej platformy. Projekt regulaminu zostanie przedstawiony
Ministerstwu w najblizszych miesigcach.

Kolejne spotkanie ,,Dialogu dla Zdrowia” przewiduje sie w przeciggu ok. 1,5 miesigca.

Koordynator Dialogu dla Zdrowia

Stanistaw Mackowiak



