Warszawa, 21.06.2015 r.

Sprawozdanie z posiedzenia ,,Dialogu dla Zdrowia” z dn. 18.06.2015

Wydarzenie: , Dialog dla Zdrowia”

Termin: 18.06.2015

Miejsce: Siedziba Ministerstwa Zdrowia, ul. Miodowa 15 w Warszawie

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

,Dialogu dla Zdrowia”. Agenda spotkania przewidywata rozmowe nt.:

Podania rzetelnych informacji o kolejkach do lekarzy specjalistéw;

Procesu refundacji nowych lekéw stosowanych w terapii zakazen HCV;

Poradni antytytoniowych oraz kompleksowej opieki nad chorym uzaleznionym od
tytoniu;

Czasu wdrozenia $swiadczenia edukacyjnego w diabetologii, kontraktowanego przez
Narodowy Fundusz Zdrowia;

Procesu refundacyjnego dla neuromodulacji krzyzowej, wykorzystywanej w leczeniu
zespotu pecherza nadreaktywnego;

Probleméw w leczeniu chorych na choroby rzadkie oraz Narodowego Programu dla
Chordb Rzadkich - kontynuacja;

Odpowiedzi Pana Ministra Stawomira Neumanna na pismo w sprawie wyboru
przedstawicieli organizacji pacjentow do KS;

Braku wzrostu liczby pacjentéw aktywnie leczonych w ramach programoéw lekowych
dla reumatologii pomimo wzrostu wydatkéw na ten cel.

Sprawy interwencyjne:

1.

Odmowy refundacji lekéw i SSSPZ z rejestracjg 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 Cezary CieSlukowski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie

Zdrowia. Resort reprezentowat rowniez Pan Artur Fatek, Dyrektor Departamentu Polityki

Lekowej i Farmacji. Ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia w wydarzeniu uczestniczyli

przedstawiciele Departamentu Gospodarki Lekami, Departamentu Analiz i Strategii,

Departamentu Spraw Swiadczeniobiorcéw, jak réwniez reprezentant Biura Rzecznika Praw

Pacjenta.

W spotkaniu organizacje zrzeszajgce pacjentéw byty reprezentowane przez:



e Stanistawa Mackowiaka, Witolda Michatka (Federacja Pacjentéw Polskich);

e Barbare Pepke, Elzbiete Milewska (Koalicja Hepatologiczna);

e Mirostawa Zielinskiego, Matgorzate Mackowiak (Krajowe Forum na rzecz terapii
chordb rzadkich ORPHAN);

e Urszule Jaworskg (OFOP Grupa ds. Zdrowia);

e Monike Zientek, (Stowarzyszenie ,,3majmy sie razem”)

e Jolante Grygielskg (Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszern Reumatykow , REF”);

e Dominike Czarnote-Szatkowska, Magdalene Fac-Skhirtladze (Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego);

e Andrzeja Baumana (Polskie Stowarzyszenie Diabetykow);

e Anne Sarbak, Marie Szramskg (Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti”);

e Jana Salamonika, Wiestawa Adamca (Stowarzyszenie PBS, Fundacja Carita — Zy¢ ze
szpiczakiem).

e Matgorzate Pacholec (Polski Zwigzek Niewidomych).

Przebieg spotkania:

Spotkanie ,Dialogu dla Zdrowia” rozpoczeto sie od dyskusji dotyczacej kolejek do
specjalistéw. Problem referowata Barbara Pepke, ktdra zwrdcita uwage, ze czas oczekiwania
na konsultacje z lekarzem specjalistag wynosi w Polsce nawet kilka lub kilkanascie miesiecy.
Zwrdcita réwniez uwage na dtugi okres pomiedzy publikacjg obwieszczenia refundacyjnego
a faktycznym udostepnieniem technologii medycznej dla pacjentéw. W odpowiedzi
przedstawiciel Departamentu Spraw Swiadczeniodawcéw NFZ zwrdcit uwage, ze Fundusz
catkowicie polega na danych, ktdre sg przesytane przez osrodki ochrony zdrowia post
factum. Obecnie trwajg prace nad systemem, ktéry umozliwi pacjentom zgtaszanie
nieprawdziwych informacji o czasie oczekiwanie na wizyty do specjalistéw. Najbardziej
dotkliwym problemem, ktéry zdiagnozowat Narodowy Fundusz Zdrowia jest rdznica w
dostepnosci specjalistéw pomiedzy wojewddztwami. NFZ ma nadzieje, ze powstanie map
potrzeb zdrowotnych poprawi te sytuacje. Pomiedzy marcem i kwietniem wzrosta liczba
pacjentéw pierwszorazowych, oczekujgcych na wizyte, a rzeczywisty czas oczekiwania
wynidst 67 dni. Odnoszac sie do problemu dtugiego okresu pomiedzy publikacjg
obwieszczenia refundacyjnego a kontraktowaniem S$Swiadczed na wykorzystanie
wprowadzonych produktéw zwrdcono uwage, ze proces ten jest wymaga wspotpracy wielu
podmiotéw — m.in. swiadczeniodawcéw, konsultantow w réznych dziedzinach medycyny. Z
tego powodu procedury czesto ulegajg wydtuzeniu. Przedstawiciele organizacji pacjentow
zwrécili sie z wnioskiem o skrécenie procedury kontraktowania swiadczen w ramach
programow lekowych.

Kwestie zwigzang z brakiem swiadczenia edukacyjnego w diabetologii poruszyt Prezes
Andrzej Bauman, ktéry podkreslit, ze obecna sytuacja prowadzi do wystepowania ciezkich
powiktan cukrzycy, w tym amputacji konczyn, ktorych liczba przekracza 15 tysiecy rocznie.
Propozycja wprowadzenia edukacji dla pacjentéow diabetologicznych zostata przedstawiona
wiele lat temu. W obliczu wzrostu liczby pacjentéw takie rozwigzanie wydaje sie optymalne.



W odpowiedzi przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia zwrécit uwage, ze kazde
Swiadczenie, zgodnie z regulacjami ustawowymi, pocigga za sobg koniecznos$¢ edukacji. Brak
dotychczasowej decyzji o wprowadzeniu $wiadczenia edukacyjnego do koszyka swiadczen
gwarantowanych byt brak odpowiedniej liczby kadry, ktéra mogtaby swiadczy¢ te ustugi.
Zapewniono, Zze przy najblizszej nowelizacji rozporzadzenia w sprawie $wiadczen
gwarantowanych na poziomie ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, $wiadczenie
edukacyjne w cukrzycy zostanie wprowadzone. Prawdopodobnym terminem nowelizacji
rozporzadzenia sg miesigce wakacyjne.

Anna Sarbak przedstawita problem braku refundacji neuromodulacji krzyzowej jako
procedury potrzebnej dla pacjentédw z nietrzymaniem moczu w najciezszej postaci. Jest ona
stosowana na Swiecie od ponad 20 lat. Agencja Oceny Technologii Medycznych we wrzesniu
ubr. wydata pozytywna rekomendacje w sprawie refundacji tej technologii. W odpowiedzi
przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia poinformowat o toczgcym sie postepowaniu
w tej sprawie. Ze wzgledu na brak obecnosci osoby odpowiedzialnej za te sprawe, Pan
Minister Cieslukowski zapowiedziat zwrdcenie sie w trybie pilnym z prosbg o informacje nt.
stanu prac w tym zakresie. OdpowiedZ zostanie niezwtocznie przekazana organizacjom
zrzeszajgcym pacjentow.

Sprawe negatywnych decyzji dla refundacji lekdw sprowadzanych w ramach importu
docelowego przedstawit Stanistaw Mackowiak, ktory podkreslit, ze Ministerstwo Zdrowia
wydajgc zaréwno pozytywne, jak i negatywne decyzje powotuje sie na te same przepisy
prawa. Dotyczy to réwniez pacjentdw stosujgcych te same leki w tych samych wskazaniach.
W odpowiedzi Artur Fatek poinformowat, ze liczba wnioskéw o refundacje lekéw w
sprowadzanych w ramach importu docelowego jest bardzo duza. Resort zdrowia nie moze
refundowac lekéw, dla ktérych producenci nie ztozyli wnioskow refundacyjnych. Czesto
rowniez firmy farmaceutyczne nie zapewniajg odpowiedniej dostepnosci produktéw,
zachecajgc pacjentéw do wystepowania w trybie jednorazowych zgdd. Strona spotfeczna
zwrdcita sie z wnioskiem o rozpoczecie prac nad nowelizacjg ustawy refundacyjnej, ktéra
pozwoli dostosowac stan prawny do potrzeb pacjentow.

Monika Zientek poruszyta sprawe braku wzrostu liczby pacjentéow leczonych w ramach
programu lekowego w reumatologii, pomimo znacznego wzrostu liczby $rodkdow
wydatkowanych na ten cel. W odpowiedzi Artur Fatek stwierdzit, ze wzrost naktadéw do 208
min zt w 2014 r. byt mozliwy dzieki skutecznemu wdrozeniu ustawy refundacyjnej. Wedtug
danych resortu zdrowia liczba pacjentow, ktérych zakwalifikowano do programu lekowego
rosSnie rownie dynamicznie. Jest to zastuga przede wszystkim wprowadzenia lekow
biopodobnych oraz rozszerzenia zasad kwalifikacji do programu lekowego. Uzgodniono, ze
na nastepne posiedzenie Dialogu dla Zdrowia MZ przygotuje pogtebiong analize dotyczaca
wydatkéw na programy lekowe w reumatologii.

Problem poradni antytytoniowych oraz dostepnosci konsultacji do konsultacji ze
specjalistg, w imieniu Ogodlnopolskiej Federacja Stowarzyszern Chorych na Astme i Choroby
Alergiczne i POCHP, nakreslit Stanistaw Mackowiak. Przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia



stwierdzit, ze wedtug danych Centrum Onkologii w Warszawie, ktéra prowadzi badania nad
natogiem tytoniowym, wskaznik oséb uzaleznionych w Polsce maleje. Nalezy jednak
zauwazy¢, ze dyrektywa tytoniowa Unii Europejskiej bedzie prowadzi¢ do poszerzenia
asortymentu wyrobdéw tytoniowych. NFZ refunduje dwa programy, dzieki ktérym pacjenci
mogaq korzystac¢ z poradni antytytoniowych. Sg one realizowane przez ponad sto podmiotéw,
jednakze niska wycena swiadczen powoduje, ze brakuje kolejnych podmiotéw, ktére
mogtyby wigczy¢ sie do realizacji swiadczen profilaktycznych. Obecnie nad systemowymi
rozwigzaniami w sprawie pracuje Narodowy Fundusz Zdrowia. Po przyjeciu informacji
podjeto decyzje, ze dyskusja nad problemem bedzie kontynuowana podczas kolejnych
spotkan ,Dialogu dla zdrowia”.

Kwestie koniecznos$ci nowelizacji ustawy refundacyjnej poruszyt Mirostaw Zielifski, ktéry
zwrécit uwage, ze obecne regulacje dyskryminujg pacjentéw z chorobami rzadkimi. Czesto
zdarzajg sie sytuacje, ze producenci nie sktadajg wnioskéw refundacyjnych ze wzgledu na
niewielka liczbe pacjentdéw oraz niskg wartos¢ lekow. Jednoczesnie poprzez powotanie przez
Prezesa NFZ zespotdw koordynujacych ogranicza sie dostepno$¢ réwniez do lekow
refundowanych. Przedstawiciele resortu zdrowia poprosili o sformutowanie wnioskow
strony spotecznej w formie pisemnej i przekazanie ich do Ministerstwa Zdrowia.

W zwigzku z nieobecnoscia Ministra Neumana i Ministra Winnickiego tematy:
*Problemy w leczeniu chorych na choroby rzadkie oraz Narodowego Programu dla Choréb
Rzadkich;

eOdpowiedzi Pana Ministra Stawomira Neumanna na pismo w sprawie wyboru
przedstawicieli organizacji pacjentéw do KS;

zostaty przetozone na nastepne spotkanie DdZ.

Na koniec spotkania poinformowano o przyjeciu przez strone spoteczng, przy udziale
Departamentu Dialogu Spotecznego Ministerstwa Zdrowia jako obserwatora, regulaminu
,Dialogu dla zdrowia”. Regulamin Dialogu dla Zdrowia zostat opracowany i przyjety na
wniosek Ministerstwa Zdrowia. Okresla on cele, zadania oraz zasady i tryb dziatania
platformy Dialog dla Zdrowia. Zostat opracowany i przyjety dla petnej transparentnosci
dziatania Dialogu dla Zdrowia - platformy wspotpracy pomiedzy zwigzkami zrzeszajgcymi
cztonkowskie organizacje pacjenckie i zwigzkami zrzeszajgcymi inne podmioty dziatajace na
rzecz ochrony zdrowia a Ministerstwem Zdrowia i innymi organami administracji
panstwowej dziatajgcymi w obszarze ochrony zdrowia, w sprawach waznych z punktu
widzenia pacjentow.

Kolejne spotkanie zostato zaplanowane na lipiec.

Koordynator Dialogu dla Zdrowia

Stanistaw Mackowiak



