Warszawa, dnia 23 kwietnia 2012 roku.

Raport

ze spotkania zespotu organizacji pacjentéw ,,Dialog dla Zdrowia”
z Sekretarzem Stanu Jakubem Szulcem i Podsekretarzem Stanu Cezarym Rzemkiem

W dniu 23 kwietnia 2012 r w Ministerstwie Zdrowia odbylo sie spotkanie robocze zespotu
organizacji pacjentow ,Dialog dla Zdrowia” (DdZ) z przedstawicielami Ministerstwa
Zdrowia.

Resort zdrowia reprezentowali Sekretarz Stanu Jakub Szulc, Podsekretarz Stanu Cezary
Rzemek wraz z zespotami: Dep. Polityki Lekowej i Farmacji z dyr. Arturem Falkiem oraz
Dep. Dialogu Spotecznego z dyr. Jakubem Bydtoniem.

Zespot organizacji pacjentow ,Dialog dla Zdrowia” koordynowany przez Federacje
Pacjentéw Polskich (FPP) (lista obecno$ci — zatacznik nr 1).

Tematem spotkania bylo przedstawienie przez Ministerstwo zdrowia aktualnej sytuacji
zwigzanej z uruchomieniem od 01 lipca 2012roku, zgodnie z Ustawa Refundacyjna, nowej
procedury leczenia chorych w ramach ,,Programoéw Lekowych”

Min. Jakub Szulc zapewnil, Ze wszystkie prace w MZ zwigzane z negocjacjami cenowymi
lekéw w ,,programach lekowych” zostaly zakonczone i wydane decyzje refundacyjne. Catos¢
dokumentacji zostala przekazana do NFZ, ktéry ma dostatecznie duzo czasu na
zakontraktowanie i realizacje od 01 lipca 2012 roku Swiadczen w ramach procedury
,programow lekowych”.

Przedstawiciele ,Dialogu dla Zdrowia” (DdZ) wyrazili zaniepokojenie informacjami
przekazywanym przez NFZ do mediow o ,,brakach dokumentacyjnych” dotyczacych decyzji
refundacyjnych lekéw z ,,programéw lekowych” oraz postawili pytanie: czy w zwigzku z tym
jest pewnoSC o zapewnieniu kontynuacji leczenia pacjentow leczonych w ramach
,programow terapeutycznych”.

Przedstawiono rowniez przyklad Rozporzadzenia MZ z dn. 28.10.2011r (Dz.U.244 poz. 1456)
wchodzacego w zycie 15.12.2011r dotyczacego uruchomienia 4 programoéw terapeutycznych,
ktore nie zostaly uruchomione a pacjenci sa leczeni zgodnie z Komunikatem 14/2012 NFZ w
ramach programu zdrowotnego chemioterapii niestandardowej (niezgodnie z obowigzujacym
prawem).

Wskazano rowniez, Ze niespojne komunikaty MZ i Prezesa NFZ wplywaja na zaniepokojenie
pacjentow dotyczace bezpiecznej kontynuacji leczenia w nowych programach lekowych.

Min. Jakub Szulc zapewnil, Zze wszystkie uzupelnione decyzje NFZ otrzymat w dn 22 i 26
marca 2012r, a wiec ma wszelkie mozliwosci do zamkniecia proceduralnego wszystkich
procesow dotyczacych programow lekowych.

Dodal rowniez, Ze wyjasni sprawe braku wdrozenia programéw terapeutycznych
dotyczacych rozporzadzenia MZ z dn 28.10.2011r wraz z wyciagnieciem konsekwencji do
odpowiedzialnych za ten stan oséb.

Kolejnym tematem poruszonym przez przedstawicieli ,DdZ” byla kwestia darowizn
w kontekscie art. 49, ust 3 Ustawy refundacyjnej. Przedstawiono obawy szpitali przed
przyjmowaniem darowizn, jak rowniez informacje o wycofaniu sie dotychczasowej



organizacji Caritas Polska ktora byla posrednikiem w darowiznach lekéw od producentéw do
szpitali.

W zwiagzku na brakiem uzgodnienia stanowisk Dep. Polityki Lekowej i Farmacji oraz Dep.
Prawnego MZ oraz wielokrotne przedstawianie interpretacji MZ, przez min. Szulca i dyr.
Fatka, o braku oddzialywania art.49, ust. 3 na darowizny przedstawiciele ,,DdZ”
wnioskowali o wydanie komunikatu przedstawiajacego jednoznaczne stanowisko MZ
w powyzszej kwestii. Jest to konieczna do uspokojenia nastrojéw i wyjasnienia podmiotom
odpowiedzialnym, organizacjom posredniczacym oraz Swiadczeniodawcom o braku
zagrozenia jakimikolwiek karami dziatan zwigzanych z leczeniem charytatywnym.

W dalszej czesci dyskusji poruszono sprawe braku postaw prawnych stosowania terapii
inicjujacych, stosowaniu barier administracyjnych a nie wzgledow medycznych przy inicjacji
terapii lekowych, koniecznosci urealnienia zapisow w procedurach programow lekowych oraz
urealnienia wycen procedur medycznych w programach lekowych.

Wspomniano réwniez o ucigzliwosSci stosowania co 3 miesigce procedury importu
docelowego.

Poruszono bardzo newralgiczny temat braku refundacji leczenia chorych na chorobe
Pompego i ,,niewyjasnione” zmiany w dokumentach dotyczacych rekomendacji refundacji
leczenia tej choroby.

Przedstawiciele MZ przekazali informacje o zaniechaniu w przysztosci terapii inicjujacych,
oraz probie maksymalnego uwzgledniania wzgledow medycznych w podejmowaniu decyzji
refundacyjnych.

Obowigzujace rozporzadzenie o procedurach importu docelowego daje mozliwosci
wnioskowania na dluzsze okresy leczenia i refundacji lekow i Srodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia Zywieniowego niz 3 miesigce.

Z uwagi na niecodziennoSci sprawy Min. Szulc osobiScie zajmie sie wyjasnieniem
okolicznosci zwiazanych z programem terapeutycznym choroby Pompego, z jednoczesnym
wskazaniem, ze MZ majac petne informacje co do skutecznosci leczenia, bedzie starato sie
wdrozy¢ refundacje takiej procedury przy obwieszczeniu refundacyjnym w miesigcu lipcu
2012.

Przedstawiono rowniez obawy pacjentow na wplyw ustawy refundacyjnej w kwestii
powaznego wzrostu odptatnosci pacjenta za ordynowane leki.

Przedstawiono konieczno$¢ wspolnego monitorowania skutkéw dzialania ustawy
refundacyjnej i wypracowywania rozwiazan zapobiegajacych jej negatywnym skutkom,
z jednoczesnym przedstawianiem pozytywnych dzialan ustawy regulujacych rynek
farmaceutyczny w Polsce.

Koordynator prac DdZ dyr. FPP Tomasz Szelagowski w podsumowaniu dyskusji zaznaczy},
Ze konieczne jest rozszerzenie zakresu tematéow wspolnych prac pomiedzy Ministerstwem
Zdrowia i organizacjami pacjentow: od wspéttworzenia rozwigzan systemowych, zbieranie
opinii oraz informacji od pacjentow i zwrotne jej przekazywanie, az po dzialania
prewencyjne, profilaktyke zdrowotna i szeroko rozumiang edukacje.

Zarowno Min. Szulc jak i Min. Rzemek podziekowali za merytoryczne spotkanie,
potwierdzili zasadno$¢ prac z organizacjami pacjentbw w ramach DdZ z jednoczesng
propozycja szerokiej dystrybucji uzgodnionej informacji dotyczacej ustalen w ramach
wspélnych prac DdZ i MZ.



Zgodnie z ustaleniami, nastepne spotkanie wraz z tematyka zostanie uzgodnione w terminie
ok. 1 miesigca.



