Warszawa, 10.05.2016 .

Sprawozdanie z posiedzenia , Dialogu dla Zdrowia”z dn. 10.05.2016 r.

Wydarzenie:,,Dialog dla Zdrowia”

Termin: 10.05.2016r.

Miejsce: Siedziba Ministerstwa Zdrowia

10 maja 2016 r. w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie kolejne spotkanie ,Dialogu dla

Zdrowia”.

Agenda spotkania przewidywata omdwienie:

Hemofilia- procedury dla ratownikdbw medycznych i Szpitalnych Oddziatow
Ratunkowych w odniesieniu do chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne -
(Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie)

Brak realizacji pozytywnych rekomendacji Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji — w szczegdlnosci: - 2 lutego 2016 roku, Prezes Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji wydat oczekiwang od wielu miesiecy pozytywng
rekomendacje dla jednego z lekdw stosowanych w OAB, zawierajgcego substancje
leczniczg solifenacyne, we wskazaniu leczenie pacjentow z zespotem pecherza
nadreaktywnego. Niestety, w nowym wykazie lekéw refundowanych, obowigzujgcym
od 1 maja br., nie usunieto tego wymogu. Podtrzymany zostat zatem absurdalny
medycznie i ekonomicznie wymoég warunkowania dostepu do refundowanego
leczenia farmakologicznego niepotrzebnym i drogim badaniem. Jakie sg planowane
dziatania Ministerstwa Zdrowia w tej sprawie? Jaki jest status prac Ministerstwa
Zdrowia nad implementacjg procedury neuromodulacji krzyzowej do koszyka
Swiadczen gwarantowanych? (UroConti)

Udziat organizacji pacjenckich w procedurach refundacyjnych. Rzecznictwo
prowadzone przez organizacje pacjenckie na rzecz s$rodowisk wifasnych -
przedstawia Mirostaw Zielinski (KF ORPHAN) (ekspert mec. Paulina Kierzkowska)
Wybory do KS do spraw koordynacji interwencji EFSI w sektorze zdrowia —(FPP).

W spotkaniu wzigt udziatPiotr Warczynski Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia wraz

z wspotpracownikami z Ministerstwa :

Agnieszka Bieniuk Patota — Dyr. Dep. Polityki Zdrowotnej,

Kamila Malinowska Z-ca Dyr. Dep. Polityki Lekowej i Farmacji

Mateusz Komza — Dyr. Dep. Spraw Obronnych, Zarzadzania Kryzysowego,
Ratownictwa medycznego



e Jakub Bydton — Dyr. Dep. Dialogu Spotecznego
e Agnieszka Kotakowska — Dep. Dialogu Spotecznego

W spotkaniu organizacje zrzeszajgce pacjentow reprezentowali:

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

e Mirostaw Zielinski, (Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich ORPHAN);

e Paulina Kieszkowska —ekspert (Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich
ORPHAN);

e Matgorzata Mackowiak (Stowarzyszenie Ars Vivendi)

e Monika Zientek (Stowarzyszenie ,,3majmy sie razem”);

e Elzbieta Zukowska (Stowarzyszenie Oséb z NTM Uroconti);

e Jacek Gugulski (Stowarzyszenie Przewlekta Biataczka Szpikowa);

e Magdalena Fac-Skhirtladze (Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego);

e Bogdan Gajewski (Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie);

e Jolanta Grygielska (Ogélnopolska Federacja Stowarzyszern Reumatykéw ,,REF”);

e Paulina Kieszkowska (Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich ORPHAN).

Przebieg spotkania:

Spotkanie ,Dialogu dla Zdrowia” rozpoczeto sie od wystgpienia p. Bogdana Gajewskiego,
prezesa Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Zwrdcit on uwage na problem braku
odpowiednich procedur postepowania z pacjentem chorym na hemofilie. Srodowiska
pacjenckie oraz eksperckie od lat apelujg do Ministra Zdrowia o wydanie rozporzadzenia,
ktére obligowatoby personel Szpitalnych Oddziatéw Ratunkowych do konsultacji
z hematologiem i w razie koniecznosci do podania czynnika krzepniecia. Prezes Gajewski
poinformowat, ze takie propozycje rozwigzan problemdw pacjentéw z hemofilig maja
akceptacje konsultanta krajowego oraz wojewddzkich.

W odpowiedzi wiceminister Piotr Warczynski powiedziat, ze nie ma praktyki aby
rozporzadzenia wydawane przez Ministra Zdrowia zawieraty standardy kliniczne jak nalezy
postepowac z pacjentem. Wiceminister wskazat, ze w krajach wysokorozwinietych takie
standardy opisywane sg w zaleceniach towarzystw medycznych, ktérych personel medyczny
jest zobligowany do przestrzegania. Zapewnit, ze obecnie w resorcie zdrowia pracuje Zespot
pod przewodnictwem wiceminister Katarzyny Gtowali, ktéry opracowuje m.in. standardy
postepowania z pacjentem cierpigcym na hemofilie. Zaraz po tym jak materiat zostanie
opracowany i zaakceptowany przez $rodowiska ekspercie oraz pacjenckie zostanie
przekazany do szpitali. W trakcie spotkania Ministerstwo Zdrowia zobligowato sie
do opracowania wytycznych postepowania z pacjentem chorym na hemofilie do jesieni br.

Nastepnie Elzbieta Zukowska poinformowata, ze wcigz nie ma decyzji w sprawie refundacji
leku stosowanego u pacjentéw z OAB nie zostata wydana decyzja o refunadacje wraz z
pominieciem badania urodynamicznego. Zwrdcita sie rowniez z zapytaniem na jakim etapie
jest kwestia dotyczgca procedury — neuromodulacja krzyzowa. Dyrektor Malinowska
odnoszac sie do pierwszego pytania poinformowata, ze proces refundacyjny dla substancji



solifenacyna jest na ukonczeniu — decyzje zostang podjete do korica maja. Odnoszac sie
jednak do badania urodynamicznego powiedziata, ze jego usuniecie spowoduje wzrost
naktadu na leczenie o 270 min co jest spowodowane zwiekszeniem sie liczby pacjentow
poniewaz do tej pory wiekszos¢ wykupywata lek ptacac za niego 100%. Natomiast w kwestii
neuromodulacji krzyzowej to obecnie przygotowywana jest notatka dla Ministra Zdrowia,
na podstawie ktorej ostatecznie zostanie wydana decyzja refundacyjna — catos$¢ potrwa
jeszcze ok 2 miesiecy.

Kolejny temat dot. udziatu organizacji pacjenckich w procedurach refundacyjnych
przedstawit Mirostaw Zielinski z KF ORPHAN. Poinformowat on, Zze obecnie nie ma
uwarunkowan prawnych dajacych przedstawicielom organizacji pacjenckich mozliwosc
udziatu w procesie refundacyjnym. Zdaje sobie sprawe, ze udziat nie moze by¢ na kazdym
etapie ale warto jest rozwazy¢ aby organizacje byty osadzone prawnie i mogty wypowiadac
sie w trakcie procedur refundacyjnych. Mecenas Paulina Kieszkowska wskazata, ze KPA jest
elastycznym kodeksem, ktéry daje mozliwos¢ regulacji prawnych m.in. pacjenci mogg
wystepowaé w charakterze ekspertéw/doradcow. Ponadto mozina rowniez dokonac
stosownego zapisu podczas planowanej nowelizacji ustawy refundacyjnej tak, aby
organizacje pacjenckie mogty uczestniczyé w tym procesie. Jacek Gugulski ze Stowarzyszenia
PBS zwrécit uwage na kwestie dot. przekazywanych dokumentéw — zeby one nie byty takie
sam jak dla ekspertéw, chodzi o stworzenie dokumentu, ktdry beda wypetnia¢ pacjenci —
bedzie on dodatkowym Zzrédtem wiedzyprzy podejmowaniu decyzji refundacyjnych.

Ostatni punkt spotkania poswiecony zostat wyborom do Komitetu Sterujgcego
ds. Koordynacji inwestycji EFSI w sektorze ochrony Zdrowia. Problem przedstawit Stanistaw
Mackowiak, Prezes Federacji Pacjentdw Polskich, ktory poinformowat, ze dokonane
w sktadzie osobowym zmiany zostaty przeprowadzony w sposob razacy i sg niedopuszczalnez
punktu widzenia zasad demokratycznych. Wybory zostaty przeprowadzone niezgodnie z
prawem poniewaz nowi przedstawiciele zostali wskazani a nie wybrani poprzez gtosowanie.
Prezes Macékowiak ztozyt wniosek o wyjasnienie sprawy i sprawdzenie czyje interesy nowo
wybrani przedstawiciele reprezentuja. Dyrektor Jakub Bydton poinformowat, ze nie byt
Swiadomy sytuacji, a informacje jakimi dysponowat swiadczyty iz wybrani przedstawiciele
organizacji pacjentow, mianowani przez Ministra Zdrowia sg cztonkami Komitetu
Sterujgcego. Po otrzymaniu informacji iz sytuacja ulegta zasadniczej zmianie zadeklarowat
aktywny udziat w jej wyjasnieniu .

Kolejne posiedzenie Dialogu dla Zdrowia odbedzie sie w czerwcu.

Przewodniczgcy Dialogu dla Zdrowia

Stanistaw Mackowiak



