Warszawa, 17.06.2014 r.

Sprawozdanie z posiedzenia , Dialogu dla Zdrowia - 17.06.2014”

17 czerwca 2014 roku w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie kolejne spotkanie
»Dialogu
dla Zdrowia” koordynowane przez Federacje Pacjentow Polskich. Agenda spotkania

przewidywata rozmowe nt.:

przymusowych hospitalizacji;
omoéwienia kwestii lekow generycznych i biopodobnych;
uporzadkowania i dostepnosci danych epidemiologicznych;

leczenia nadreaktywnos$ci pecherza moczowego (0OAB) oraz systemowych rozwigzan
w tym zakresie;

refundacji lekéw inkretynowych w cukrzycy;
dostepnosci procedur odwykowych dla pacjentéw uzaleznionych od nikotyny;

probleméw w leczeniu chorych na rzadkie choroby metaboliczne.

Resort zdrowia reprezentowal Podsekretarz Stanu Cezary Rzemek oraz pracownicy
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji, Departamentu Dialogu Spotecznego oraz
Departamentu Zdrowia Publicznego w Ministerstwie Zdrowia.

W spotkaniu ze strony organizacji zrzeszajgcych pacjentéw wzieli udziat:

Stanistaw Mackowiak, Tomasz Szelaggowski (Federacja Pacjentow Polskich);
Urszula Jaworska, Anna Koziet (Grupa ds. Zdrowia OFOP);

Igor Grzesiak (Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej);

Beata Stepanow (IPPiEZ i Koalicja na Rzecz Walki z Cukrzyca);

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

Monika Zientek (Ogoélnopolska Federacja Stowarzyszen Reumatykéw ,REF’,
Stowarzyszenie ,3ajmy sie razem”);

Jolanta Grygielska (Ogélnopolska Federacja Stowarzyszen Reumatykéw ,REF”);
Barttomiej Kuchta (Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw);
Maria Szramska (Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroConti” Zarzad Gtéwny);

Anna Andratoj¢ (Ogélnopolska Federacja Stowarzyszen Chorych na Astme i Choroby
Alergiczne i Przewlekte Obturacyjne Choroby Ptuc);

Artur Nowicki (Koalicja Parkinson Polska);

Izabela Kloch (Polski Zwigzek Niewidomych).



Z uwagi na problemy z uczestnictwem przedstawicieli NFZ na prosbe MZ temat przymusowych
hospitalizacji zostal odtozony na kolejne posiedzenie DdZ.

Pierwszym tematem poruszonym podczas spotkania byto uporzadkowanie oraz zwiekszenie
dostepnosci do danych epidemiologicznych. Jolanta Grygielska zwrécita uwage na mato
precyzyjne informacje chociazby w zakresie liczby pacjentéw borykajacych sie ze schorzeniami
reumatycznymi. Cezary Rzemek zapowiedziat, ze Ministerstwo Zdrowia zbierze oraz przekaze
dane w tym zakresie.

Problem nikotynizmu wsrdd chorych z przewleklg obturacyjng chorobg ptuc (POChP)
przedstawita Anna Andratojé, ktéra zwrdcita sie z propozycja utworzenia poradni
antynikotynowych na poziomie podstawowej opieki zdrowotnej przy jednoczesnym wzroscie
wyceny porady w tym zakresie. Jej zdaniem powinno sie upowszechni¢ standardowe badania
pulmonologiczne - spirometrie oraz badanie ilosci dwutlenku wegla w wydychanym powietrzu
na poziomie POZ. Wprowadzenie tych rozwigzan pozwolitoby ograniczy¢ koszty leczenia POChP
oraz schorzen onkologicznych ukitadu oddechowego. Ministerstwo Zdrowia pozytywnie
zaopiniowato propozycje, polecitlo jednak zwrdci¢ sie w sprawie wyceny Swiadczen do
Narodowego Funduszu Zdrowia.

Tomasz Szelggowski zwrdcit uwage na sygnaly o niedostatecznej refundacji niektdérych
sprzetéw pulmonologicznych oraz to, ze pewna ilo$¢ sSrodkéw pochodzacych z akcyzy na wyroby
tytoniowe powinna by¢ transferowana na leczenie choréb zwigzanych z paleniem tytoniu.
Cezary Rzemek poinformowat o trwajgcych pracach w tym zakresie, zwigzanych z koniecznos$cig
dostosowania przepisow krajowych do dyrektywy unijnej. Przewiduje sie, ze wprowadzone
zostang regulacje dotyczace odsetka dochodéw ze sprzedazy produktéw nikotynowych
przeznaczonych na profilaktyke oraz edukacje zdrowotna. Projekt ustawy w tym zakresie
powstanie w okresie do konica wakacji
i wtedy tez zostanie skierowany do konsultacji zewnetrznych. Federacja Pacjentéw Polskich
zaoferowata pomoc w pracach juz na poziomie roboczym.

Jolanta Grygielska przedstawita kwestie zwigzang ze stosowaniem lekéw biologicznych

w leczeniu choréb reumatycznych. Przedstawita sytuacje, w ktorej jeden z lekéw biologicznych
utracil patent, dzieki czemu w terapii zaczeto stosowa¢ dwa leki biopodobne. W zwigzku z ta
sytuacjg, zwrdécita sie do Cezarego Rzeka z pytaniem o mozliwos¢ kontynuacji leczenia
preparatami, ktérych stosowanie przyniosto sukces terapeutyczny. Podsekretarz Stanu
odpowiedziat, Ze zar6wno w $wietle przepiséw ustawy refundacyjnej, jak i wszelkich dowodéw
naukowych, pomiedzy lekiem oryginalnym a biopodobnym nie istnieje Zadna réznica istotna z
punktu widzenia terapeutycznego. Z tego powodu nie przewiduje sie wprowadzenia przepisow
regulujacych te kwestie. Poinformowat réwniez,

ze resort nieustannie informuje lekarzy o konieczno$ci stalego monitorowania pacjentéw
stosujacych leki biopodobne. Organizacje zrzeszajace pacjentéw zaproponowaty, zeby
Ministerstwo przeprowadzito spoteczng kampanie informacyjng w zakresie stosowania tych
produktow.

Niegodnos$ci zwigzane z uzaleznieniem refundacji lekéw urologicznych od przeprowadzenia
badania urodynamicznego przedstawita Maria Szramska. Jej zdaniem, stosowanie takiej
procedury jest ucigzliwe, mato skuteczne oraz kosztowne. Przedstawita stanowisko jednego z



producentéw, ktory stwierdzit, Ze uzaleznienie decyzji o przepisaniu leku od przeprowadzenia
badania powstato

w urzedzie centralnym i nie byto elementem dokumentacji sktadanej w procesie refundacyjnym.
Cezary Rzemek stwierdzit, Ze nic nie stoi na przeszkodzie, aby producent zwrdcit sie do MZ raz
jeszcze

z wnioskiem refundacyjnym. Refundacja tej grupy lekéw jest bardzo kosztowna i powinny by¢
one stosowane jedynie w uzasadnionych przypadkach. Minister zdrowia stoi na stanowisku,
ze finansowanie tych produktéw ze s$rodkéw publicznych powinno by¢ obwarowane
dodatkowymi warunkami w celu ograniczenia ryzyka pojawienia sie nadmiernych kosztéw
refundacji w tej grupie. Zapewnil, Ze zwroci sie do Prezesa AOTM z prosbg o przygotowanie
stosownych wyliczen.

Barttomiej Kuchta, reprezentujacy Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw, przedstawit sprawe
refundacji lekéw inkretynowych. Poinformowat, Ze kilku producentéw ztozyto wnioski
refundacyjne, lecz znajduja sie one na réznym etapie rozpatrywania. Stowarzyszenie zwrocito
sie do Ministra Zdrowia z prosbg o mozliwo$¢ uczestnictwa w pracach nad procedowaniem
wnioskéw. Podsekretarz Stanu zapewnit, Ze decyzja ws. uczestnictwa reprezentantéw pacjentéw
w postepowaniu refundacyjnym, zostanie wydana po zasiegnieciu opinii w Departamencie
Prawnym Ministerstwa. Zdaniem Kuchty konsultacja z pacjentami w procesie refundacyjnym
stanowitaby niezbedne minimum wspdtpracy pomiedzy organizacjami pozarzadowymi a
resortem. Mirostaw Zielinski zwroécit uwage, ze wiele w przypadku proceséw refundacyjnych dla
choréb rzadkich, podobne praktyki
sg stosowane od dawna.

W imieniu nieobecnego Prezesa Polskiego Stowarzyszenia Diabetykow Stanistaw Mackowiak
zwrocit sie z prosba o informacje dotyczaca rozszerzenia wskazan do refundacji
dtugodziatajacych analogéw insuliny. Cezary Rzemek poinformowat, ze MZ oczekuje ztozenia
wnioskéw refundacyjnych przez producentdéw tych preparatow.

Sytuacje pacjentéw z chorobami rzadkimi przedstawit Mirostaw Zielinski, ktéry przekazat,

ze Ministerstwo Zdrowia zwrdcito sie do resortu edukacji oraz resortu polityki spotecznej z
prosba

o wigczenie sie w prace nad Narodowym Programem Choréb Rzadkich. Oczekuje sie, ze Program
zostanie przygotowany, zgodnie z ustaleniami, do konca 2014 r. Zwrdcit takze uwage na
tworzenie centrow referencyjnych oraz rejestru choréb rzadkich jako dwa dziatania dorazne, od
ktérych zalezy skutecznos$¢ rozwigzan stosowanych w przysziosci. Cezary Rzemek zobowigzat
sie do przyjecia harmonogramu prac w tym zakresie podczas roboczego spotkania z Narodowym
Funduszem Zdrowia, ktére miato odbyc¢ sie bezposrednio po zakonczeniu ,Dialogu dla Zdrowia”.
W odpowiedzi Mirostaw Zieliniski zwrdécit uwage, ze podobne spotkania odbywaty sie zaréwno z
udziatem Prezesa Funduszu i Ministra Zdrowia. Zapewniano podczas nich, ze decyzje zostaty
podjete, a gtéwng przyczyna niekorzystnej sytuacji sg naduzycia ze strony kilku osrodkow
lecznictwa zamknietego.

Stanistaw Macékowiak wskazat problemy z dostepnoscia do leczenia chorych na rzadkie choroby
metaboliczne. Pomimo zapewnien ze strony CZD w poprzednich posiedzeniach Dialogu dla
Zdrowia, w dalszym ciggu pacjenci otrzymuja odmowy leczenia oraz wyznaczane majg roczne
terminy wizyt kontrolnych co uniemozliwia efektywne leczenie.

Temat dostepnosci do leczenia chorych na rzadkie choroby metaboliczne bedzie kontynuowany
w kolejnych spotkaniach Dialogu przy udziale przedstawicieli ustugodawcow.



W trakcie rundy spraw interwencyjnych Mirostaw Zielinski zwrocit uwage na konsekwencje
zwigzane z anektowaniem kontraktéw przez Narodowy Fundusz Zdrowia do 2016 r., zgodnie
z przepisami ogloszonymi w ramach ,pakietu kolejkowego” oraz ,pakietu onkologicznego”.
Jak przekonywat, jest to sytuacja niekorzystna w kontekscie koniecznosci wskazania osrodkow
referencyjnych w leczeniu choréb rzadkich. Cezary Rzemek zapewnit, ze wylaczone z tej
procedury beda placéwki, do ktérych zwréci sie z odpowiednim wnioskiem Dyrektor
wojewddzkiego oddziatu Narodowego Funduszu Zdrowia.

Izabela Kloch zaprezentowata problem rehabilitacji os6b z dysfunkcja narzadu wzroku.
Jak przekonywata, Narodowy Fundusz Zdrowia w Il pétroczu 2014 roku przeznaczy na ten cel
250 tys. zt. Jej zdaniem konieczne jest powotanie do Zycia poradni rehabilitacyjnej dla tych
pacjentéw. Cezary Rzemek zapowiedziat przyjrzenie sie sprawie oraz organizacje spotkania z
udziatem przedstawicieli Funduszu oraz pacjentéw.



