Warszawa, dnia 15 marca 2012 roku.

Raport

ze spotkania zespotu organizacji pacjentow ,,Dialog dla Zdrowia”
z Podsekretarzem Stanu Cezarym Rzemkiem

W odpowiedzi na wniosek srodowiska pacjentow skierowany do Ministra Zdrowia
w ich imieniu przez Ogolnopolska Federacj¢ Stowarzyszen Reumatykéw, jako kontynuacje
rozméw zespotu (rozpoczetych 9 stycznia br.), Ministerstwo Zdrowia (MZ) zorganizowato
spotkanie robocze (lista obecno$ci — zatacznik nr 1). Resort zdrowia reprezentowat
Podsekretarz Stanu Cezary Rzemek. Zespo6t organizacji pacjentow przedstawil propozycje
koordynacji swoich prac przez Federacje Pacjentow Polskich (FPP), proponujac nazwe
,Dialog dla Zdrowia” (DdZ), a prowadzenie spotkania powierzyt koordynatorowi DdZ
Dyrektorowi Generalnemu FPP Tomaszowi Szelagowskiemu.

Obie strony przedstawili swoich przedstawicieli oraz zaproszonych przez DdZ
ekspertow ds. medycznych i prawnych. Nastgpnie, przewodniczacy DdZ przekazat glos
zaproszonym gosciom, aby zglaszali uwagi merytoryczne i kierunkowe wskazowki do
dalszych prac:

- Bartlomiej Kuchta, Ogolnopolska Federacja Stowarzyszen Reumatykéw ,,REF” (OFSR
REF), ekspert ds. prawa medycznego i farmaceutycznego.

e Potrzeba opracowania wspolnych propozycji rozwigzan systemowych

e Propozycja dolaczenia DdZ do prac Komisji Trojstronne;j

- Jacek Gugulski, Polska Koalicja Organizacji Pacjentow Onkologicznych (PKOPO).
Wyrazit potrzebe zgtoszenia wspolnym gltosem propozycji pacjentdow w nastepujacych

kwestiach:

e Jak beda dziata¢ programy lekowe?
Ceny lekow ,,off lable”
Wspdlne przygotowywanie propozycji rozwigzan prawnych na poziomie projektow
Ustalenie kalendarza spotkan zespotu
Darowizny lekéw (odpowiedzialno$¢ za leczenie wlasnymi lekami)

- dr. Marcin Stajszczyk, ekspert ds. medycznych i systemowych REF (przewodniczacy
Komisji ds. Polityki Zdrowotnej i Programow Terapeutycznych Polskiego Towarzystwa
Reumatologicznego (PTR), czlonek Zarzadu Gtoéwnego PTR, czlonek Zespotu
Koordynacyjnego ds. Leczenia Biologicznego w Chorobach Reumatycznych, koordynator

leczenia biologicznego w Slaskim Szpitalu Reumatologiczno-Rehabilitacyjnym w Ustroniu)
e Art. 40 Ustawy Ref. — niedoskonaty mechanizm stuzacy rozszerzaniu wskazan
refundowanych lekéw na pozarejestracyjne — wolne wydawanie kolejnych decyzji przez
MZ dziata wbrew interesowi pacjentow; ponadto uzaleznienie czgsci decyzji tylko od
wnioskow podmiotdw odpowiedzialnych powoduje, ze czes¢ wskazan nie bedzie
refundowana, bo podmiotom moze si¢ nie oplacac staranie o nie (duze koszty wniosku)

— jest to mechanizm dziatajgcy na niekorzys¢ pacjentow
o Rozszerzono zakres dla czesci lekow ale niejasne zapisy w obwieszczeniu
stwarzajg trudnosci interpretacyjne



o W przypadku niejasnych przepiséw system obraca si¢ przeciw pacjentowi, bo
lekarz bojac si¢ odpowiedzialno$ci finansowej ordynuje lek na 100% i chroni
siebie

e Art. 69 - programy lekowe — obawy o spowodowanie utrudnienia w dostepie do lekoéw
dla pacjentow po 30/06/2012 r. — czy MZ rozwaza przesuni¢cie czasu obowigzywania
PT do 31/12/2012r.?

o Poniewaz obwieszczenie dot. programow lekowych moze ukazaé si¢ dopiero
1 maja 2012 r. NFZ moze nie zdazy¢ przeprowadzi¢ konkursu ofert w celu
zapewnienia kontynuacji leczenia pacjentow od 1 lipca 2012 r.

o W programach, w ktorych w danej chorobie stosowane s3 rozne leki
sekwencyjnie taczenie ich w grupy limitowe moze utrudni¢ zakup przez
szpitale z powodu limitu ceny

o Koniecznos¢ zawierania przez Swiadczeniodawcoéw osobnych umoéw na kazdy
lek w kazdej chorobie spowoduje utrudnienia w mozliwosci planowania
potrzebnych $rodkow 1 ich pdzniejszego wykorzystania, co spowoduje
trudniejszy dostep pacjentéw do leczenia. Czy MZ rozwaza wydanie
rozporzadzenia precyzujacego sposob kontraktowania programoéw lekowych
umozliwiajacego zawieranie jednej umowy na kilka programéw lekowych
w jednym wskazaniu klinicznym lub w Kkilku wskazaniach klinicznych
W jednej dziedzinie medycyny? Taki sposob kontraktowania umozliwi lepsze
wykorzystanie $rodkow, a tym samym zwiekszy dostgpnos¢ pacjentéw do
terapii.

e Art. 74 — $rodki na programy lekowe na 2012 rok

o Nowe regulacje — czy art. 74 ogranicza ilo$¢ Srodkow na programy lekowe
jakie NFZ moze przeznaczy¢ w 2012 r. do poziomu z 2010 r.? Taka
interpretacja jest stosowana przez jeden z OW NFZ.

- dr. Dariusz Godlewski, Ekspert ds. onkologii, specjalista zdrowia publicznego
e Diagnostyka chorob - dostepnosc i jakosé
Badania profilaktyczne prowadzone w onkologii doprowadzaja do wcze$niejszego
wykrycia chorob nowotworowych, ale wcale nie oznaczaja wczesniejszego, a przez to
skutecznego leczenia. Osoby z podejrzeniem choroby nowotworowej czekaja na
leczenie po kilka miesigcy. Wprowadzane nowe technologie jak np. ucyfrowienie
mammograféw nie gwarantuja odpowiedniej jakosci badan.

e Realizacja programéw nowotworowych
Realizacja Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworowych mimo
przekazywania co roku na jego funkcjonowanie 250 miln. zlotych pozostawia wiele do
zyczenia. Brak jest koordynacji, ewaluacji i monitoringu podejmowanych dziatan.
Program koncentruje si¢ na onkologii scentralizowanej nie ma w nim wsparcia dla
onkologii” lokalnej” funkcjonujacej w matych osrodkach aby tam udostepni¢ pacjentom
dostep do diagnostyki i terapii.

e Kompleksowa opieka nad chorym
Olbrzymim problemem jest opieka nad chorym po leczeniu onkologicznym.
Scedowanie tego zadania na lekarza rodzinnego jest pomystem chybionym z racji
niedostatecznej wiedzy na temat zasad prowadzenia chorego po leczeniu
onkologicznym 1 ograniczonym dostgpie do nowoczesnej diagnostyki stuzacej
monitoringowi stanu zdrowia. Wiele pozostawia do zyczenia problem rehabilitacji
fizycznej ajk 1 psychologicznej. Nie ma wypracowanych standardow w tym zakresie.



- Mirostaw Zielinski, Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich Orphan
(KF Orphan)
e Mozliwo$¢ prawnej realizacji programow lekowych po 30 czerwca br. - kalendarz
kontraktowania
e Art. 49, ust. 3 — Konsekwencje ograniczenia Ustawg darowizn lekéw refundowanych
o Problem szpitali — nie przyjmuja darowizn lekow
o Caritas — odmowit przekazywania lekow pacjentom i dla szpitali
e Zapisy Ustawy traktujg pacjentow przedmiotowo. Pacjenci nie zakwalifikowani do
programéw lekowych nie moga otrzymaé leczenia refundowanego, ani leczenia
charytatywnego
e Oczekiwanie na wydanie komunikatu prze MZ w sprawie mozliwosci przekazywania
darowizn dla szpitali 1 pacjentow — przyktad komunikatu dotyczacy dziatan Wielkiej
Orkiestry Swiatecznej Pomocy w zakresie darowizn ,,Pomp Insulinowych”

- Stanistaw Mackowiak, Federacja Pacjentow Polskich (FPP).

e Art. 37, ust 6. — Nowelizacja Ustawy Refundacyjnej dotyczacej mozliwosci wydawania
przez MZ obwieszczen w sprawie refundacji lekéw co najmniej co dwa miesigce, a nie
jak dotychczas tylko raz na dwa miesiace.

- Krystyna Wechman, Federacja Stowarzyszen ,,Amazonki”
e Wigksze wyprzedzenie informacji o nowelizacji list refundacyjnych
e Mozliwo$¢ wiaczenia glosu pacjenta w czasie tworzenia rozwigzan legislacyjnych

- odpowiedz ministra Cezarego Rzemka, Ministerstwo Zdrowia

W odniesieniu do zadanych pytan minister wskazat na niemozno$¢ odpowiedzi na ponizsze

kwestie:

e (Czy bedzie odpowiednia ilo$¢ pieniedzy na programy lekowe?

e (Czy bedzie przekroczony prog 17% budzetu NFZ na refundacje?

e (Czy bedzie mozna zastosowac¢ procedure ,,pay-back”?

e (Czy sg zagrozenia realizacji programoéw lekowych po dniu 1 lipca br.? Tak, jest ich
kilkanascie, ale minister zapewnil, ze wszystkie procedury zostang przygotowane
terminowo 1 pacjenci beda bezpiecznie leczenie w programach lekowych po 1 lipca br.

Dodatkowe odpowiedzi:

e Poparcie dla propozycji wiaczenia DdZ do prac Zespotu Trojstronnego ds. Ochrony
Zdrowia (przy Ministrze Zdrowia), Trdjstronnej Komisji ds. Spoteczno Gospodarczej

¢ Refundacja jest otwarta

o Koszyk negatywny jest ustalony i zamknigty
o Refundacja jest mozliwa tylko wedlug opisanych wskazan leczniczych
w charakterystyce leku
e Lepsza diagnostyka jest mozliwa, ale dylematem jest dodatkowy zakup sprzetu
e Propozycja na 2013 rok — program nowotworowy
o Zakup nowego sprze¢tu pod warunkiem diagnozy w ciggu jednego dnia
I wdrozenia szybkiego leczenia
o Rewolucyjne rozwigzanie w systemie, ale pozostaje problem szybkiego
dotarcia do kobiet

- Andrzej Bauman, Zarzad Glowny, Polskie Stowarzyszenie Diabetykow (PSD)



Zwrdcit uwagg na:

¢ Niedostateczny dostep do insulin analogowych i lekow inkretynowych

e Nieuzgodniony ze srodowiskiem diabetykow wzrost cen insulin analogowych krotko
dzialajacych, ktore maja zastosowanie w terapii dzieci i dorostych na pompach
insulinowych

e Leki inkretynowe, ktére sg bardzo drogie i ich cena zawiera si¢ w przedziale od 200
do 500 zt; niewielu chorych bedzie sta¢ na ich zakup

e Uwzglednienie glosu przedstawiciela ze Srodowiska chorych i lekarzy diabetologow
przy opracowywaniu list lekow refundowanych

e Nie konsultowang ze S$rodowiskiem cukrzykow (lekarzy i pacjentow) decyzje
0 odebraniu leczenia dzieci i mtodziezy diabetologom, i przekazanie jej do prowadzenia
lekarzom endokrynologom

- Bartlomiej Kuchta, OFSR ,,REF”

e Wyrazil zrozumienie, ze dla podj¢tej przez MZ gruntownej reformy systemu ochrony
zdrowia konieczny jest udziat organizacji pacjentéw, jako partnera tlumaczacego
spoteczenstwu zasadno$¢ przygotowywanych zmian. Skutkiem moze by¢:

o Szersza edukacja lideréw organizacji pacjentow
o Wigksze zrozumienie i ufnos¢ pacjentoéw do proponowanych zmian

- odpowiedz ministra Cezarego Rzemka, Ministerstwo Zdrowia
e Propozycja ustalenia przez MZ harmonogramu spotkan z DdZ nie rzadziej niz raz na
kwartat
e Propozycja wiaczenia DdZ do prac Zespotu Trdjstronnego ds. Ochrony Zdrowia (przy
Ministrze Zdrowia), Tréjstronnej Komisji ds. Spoteczno Gospodarczej
o DdZ przedstawi list¢ tematow
o Propozycje tematéw powinny by¢ przestane z wyprzedzeniem 1 — 3 tygodni
o Na spotkaniach MZ wyjasnia¢ bedzie powody 1 propozycje wprowadzanych
zmian
o DdZ przedtozy propozycje do opracowanych rozwigzan
o Zasady reprezentowania DdZ w pracach Zespotu Trojstronnego ds. Ochrony
Zdrowia (przy Ministrze Zdrowia), Trdjstronnej Komisji ds. Spoleczno
Gospodarczej uzgodnimy na drodze korespondencji elektronicznej.
Proponowane rozwigzanie — dwdch przedstawicieli DdZ w danym Zespole.
o Ustalono, ze dyskusja merytoryczna jest najbardziej efektywna w grupach
tematycznych, w gronie okoto pigciu 0sob.

- Tomasz Szelagowski, koordynator spotkania, FPP.
e Podsumowujac dyskusje zaznaczyt:
o Prace DdZ powinny koncentrowac si¢ na celach wspolnych dla $§rodowiska
pacjentow
o Dyskusja powinna skupia¢ si¢ na merytorycznych propozycjach rozwigzan
systemowych
- Jolanta Grygielska, OFSR ,,REF”
e Przedlozyta petycje pacjentow Reumatologicznych dotyczaca traktowania chorob
reumatycznych jako przewlekte oraz wypowiedziata si¢ 0 koniecznos$ci utworzenia
I wdrozenia Narodowego Programu Zwalczania Zapalen Reumatycznych

Minister Cezary Rzemek podzickowal za merytoryczne spotkanie. Zadeklarowat
kontynuacje spotkan ze §rodowiskiem pacjentdw.



