Dialog dla Zdrowia

30 stycznia br. w Ministerstwie Zdrowia odbyto sie kolejne spotkanie Dialogu dla
Zdrowia (lista zaproszonych w zatgczeniu).

W spotkaniu koordynowanym przez Prezesa Federacji Pacjentéw Polskich, Pana
Stanistawa Mackowiaka, ze strony organizacji pacjentdw uczestniczyli: Pani Barbara
Pepke (Koalicja Hepatologiczna, Fundacja Gwiazda Nadziei), Pani Magdalena
Kozuchowska (Koalicja Hepatologiczna, Fundacja Transplantacja OK), Pan Artur Nowicki
(Koalicja Parkinson Polska), Pan Mirostaw Zielifiski (Krajowe Forum ORPHAN, Polskie
Stowarzyszenie Pacjentéow z Chorobg Fabry’ego), Pan Barttomiej Kuchta (ekspert
prawny), Pani Monika Zientek (Ogo6lnopolska Federacja ,REF”, Stowarzyszenie ,3majmy
sie razem”), Pan Krzysztof Kucharski (Ogoélnopolska Federacja ,REF”, Stowarzyszenie
chorych na ZZSK i os6b ich wspierajacych), Pan Jacek Gugulski (Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych), Pani Anna Sarbak (Stowarzyszenie Os6b z NTM ,UroConti”
Zarzad Glowny), Pan Sebastian Szyper oraz Pan Mariusz Baumgart (Stowarzyszenie
Udarowcy - Liczy sie Wsparcie).

Z ramienia ministerstwa i narodowego ptatnika w spotkaniu wzieli natomiast udziat
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia  Pan Cezary Rzemek, Dyrektor
Departamentu Dialogu Spotecznego Pan Jakub Bydion, Pan Lukasz Pera oraz Pan
Tomasz Dziczkowski z Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji, Zastepca Dyrektora
Departamentu Nauki i Szkolnictwa Wyzszego Pani Edyta Kramek oraz Pani Olga Buthak,
przedstawiciel Departamentu Nauki i Szkolnictwa wyzszego, przedstawiciel
Departamentu Ubezpieczenia Zdrowotnego Pani Roksana Zelezik, Zastepca Dyrektora
Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej NFZ Pan Leszek Szalak, Zastepca Dyrektora
Departamentu Gospodarki Lekami NFZ Andrzej Sliwczynski, przedstawicielka
Departamentu Gospodarki Lekami NFZ Pani Agata Wolnicka.

Podczas spotkania podniesiona zostala kwestia ucigzliwego dla pacjenta i czesto
nieuzasadnionego medycznie sposobu prowadzenia programéw lekowych -
niepotrzebnego przetrzymywania pacjentow w szpitalu. Patologiczne zjawiska zwigzane
z zawyzaniem liczby hospitalizacji przez szpitale sg wedtug pacjentéw zwigzane z lepsza
wyceng Swiadczen udzielanych w takim trybie. Przedstawiciele pacjentéw zwrécili
uwage, Zze mimo skierowania do Ministerstwa pisma opisujacego nieprawidtowosci
zadne nowe kontrole nie zostaty dotad podjete. Cztonkowie Federacji ZZSK zaznaczyli
tez, Ze nie ma racjonalnych powodéw, by programy lekowe byty prowadzone jedynie
przez Szpitale Kliniczne, ktére decyduja sie na nie ze wzgledu na mozliwo$¢ otrzymania
wyzszej stawki za podanie leku w trybie hospitalizacji. Minister Cezary Rzemek
zobowigzal sie zwroci¢ do prezesa Pakulskiego z prosbg o udostepnienie wynikéw
kontroli przeprowadzonej dotad w szpitalach. Minister sugerowat tez, ze by¢ moze
potrzeba uszczelnienia programoéw, nie podat jednak Zzadnego konkretnego rozwigzania
tej sprawy. Przedstawiciele FPP zadeklarowali swoja pomoc w kwestii rozwigzania
powyzszego problemu.

W zwigzku z niewdrozeniem dotagd Dyrektywy Transgranicznej, przedstawiciele
pacjentéw zwrdcili sie do ministerstwa z zapytaniem, jaki jest obecnie status ustawy
implementujacej unijne przepisy do polskiego prawa, poruszony zostat rowniez problem
z refundacja Swiadczen udzielanych Polakom poza granicami panstwa do czasu przyjecia



tej ustawy. Jako przyktad zostaty przytoczone zabiegi usuniecia zacmy przeprowadzane
w Czechach. Wedtug informacji z Ministerstwa Zdrowia jest szansa na to, ze najpdzniej w
drugim tygodniu lutego projekt ustawy transgranicznej zostanie rozpatrzony przez
Komitet Staty Rady Ministrow, a nastepnie przez Rade Ministrow. Pod koniec lutego
projekt powinien zosta¢ natomiast skierowany do Sejmu. Odno$nie refundacji kosztow
zabiegdw przeprowadzanych za granica, do czasu implementacji prawa unijnego do
polskich przepiséw, stwierdzono, ze zwrot kosztéow bedzie mozliwy dopiero po
ogloszeniu ustawy, bedzie ona bowiem okreslata warunki na jakich taki zwrot ma sie
odbywa¢. Obecnie, w celu uzyskania refundacji mozna skierowac¢ sprawe do sadu, ktory
rozstrzygnie spor. Przedstawiciele Ministerstwa podkreslili, Ze na chwile obecng dla
ptatnika nie ma podstawy prawnej, by zwraca¢ koszty za zabiegi wykonane za granica
przed implementowaniem w Polsce prawa unijnego.

Kolejnym poruszonym podczas Dialogu dla Zdrowia zagadnieniem byta kwestia
wydawania decyzji refundacyjnych w odniesieniu do terapii sierocych i onkologicznych
na podstawie wspoétczynnika QALY. Przedstawiciel Departamentu Polityki Lekowej
zwrocit uwage, ze wspétczynnik QALY jest tylko jednym z wielu kryteriéw stosowanych
przez Ministerstwo Zdrowia przy wydawaniu decyzji jesli chodzi o choroby sieroce i
onkologiczne. Podkreslil, Ze zdarzaja sie sytuacje, kiedy decyzje refundacyjne s3
wydawane mimo zbyt wysokiego wspdiczynnika QALY. Przedstawiciele Dialogu dla
Zdrowia zwrdcili jednak uwage, ze w polskich przepisach nie ma rozréznienia w kwestii
stosowania QALY do lekdéw sierocych i innych, mimo, Zze w wielu krajach Unii
Europejskiej, w tym w Wielkiej Brytanii, gdzie powstata idea QALY, odchodzi sie obecnie
od stosowania tego wyznacznika w stosunku do lekéw sierocych. Zaznaczono réwniez,
ze podczas konferencji EUROPLAN powstat dokument, ktéry miat by¢ pomocny
Ministerstwu przy dokonywaniu zmian, w tym w odstgpieniu od QALY przy chorobach
sierocych, jednak nie zostat on wykorzystany. Przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia
przytoczyl w odpowiedzi przyktad refundacji lekdw na chorobe Parkinsona, gdzie
kryterium QALY nie byto czynnikiem determinujgcym.

Uczestnicy Dialogu dla Zdrowia zwracali sie takze z pytaniem, jak Ministerstwo planuje
rozwigzac problem wystawiania przez lekarzy recept ze stuprocentowa optatnoscia na
leki refundowane pacjentom, ktérzy posiadajq uprawnienia do znizek. W opinii Ministra
Cezarego Rzemka, tylko uswiadomienie pacjenta w jego prawach pozwoli mu je
egzekwowac. Na pytania dotyczace mozliwosci dokonania zwrotu nadptaty za juz
wykupione recepty stwierdzit natomiast, ze zawsze mozna wystapi¢ z cywilnym
roszczeniem i w ten sposéb probowac odzyskac¢ pienigdze. Prezes Stanistaw Mackowiak
przytoczyt jednak poprzednie propozycje Ministerstwa - wywarcia presji na lekarzach
poprzez Izby Lekarskie, by przestrzegali oni wypisywania recept zgodnie z
uprawnieniami pacjenta.

W tej kwestii nie padty ze strony MZ zadne konstruktywne propozycje rozwigzan.

W kwestii refundacji lekéw inkretynowych, strona rzagdowa zapewnita, Ze negocjacje
nadal trwaja i istnieje prawdopodobienstwo, ze Minister Zdrowia w marcu wyda decyzje
w tej sprawie. Obecnie leki otrzymaty pozytywna opinie prezesa AOTM, odbyto sie
réwniez posiedzenie Komisji Ekonomicznej. Odnos$nie leku Duodopa, stosowanego w
leczeniu choroby Parkinsona, ministerstwo poinformowato, ze wnioskodawca odwiesit
postepowanie refundacyjne, odbyto sie takze spotkanie Ministra z wnioskodawcy i
obecnie oczekuje sie na decyzje w sprawie refundacji.



Pan Roman Michalik, przedstawiciel Stowarzyszenia Pacjentow z chorobg Fabry’ego
zwrocit sie do przedstawicieli ministerstwa z pytaniem, kiedy zostanie wprowadzony
program leczenia choroby, ktéry moégt obowigzywac juz od 2005 roku. W odpowiedzi
stwierdzono, ze Minister Zdrowia jest juz po konsultacjach z Komisjg Ekonomiczng oraz
przed wydaniem decyzji refundacyjnej w tej sprawie. Przedstawiciele organizacji
pacjenckich podnies$li takze kwestie sprzecznosci, ktéra obecnie ma miejsce - braku
mozliwos$ci wydawania zgdéd na refundacje lekéw, ktore sg zarejestrowane w Polsce i
dopuszczone do obrotu na terenie kraju. Poniewaz sprawa ma szeroki charakter
systemowy, ustalono, ze bedzie dyskutowana podczas kolejnego spotkania.
Przedstawiciele ministerstwa zaoferowali takze, Ze skonsultujg problem z Ministrem
Igorem Radziewiczem-Winnickim oraz Prezesem Marcinem Pakulskim.

W kwestii doptat do sSrodkéw spozywczych stosowanych u pacjentéw z fenyloketonurig
Minister Igor Radziewicz-Winnicki, mimo wcze$niejszych zapowiedzi, nie udzielit
wyjasnienia na piSmie. Obecny podczas Dialogu dla Zdrowia przedstawiciel
ministerstwa - Minister Cezary Rzemek obiecat, ze zwrdci sie jeszcze raz o wyjasnienie
w tej sprawie. Poruszono réwniez kwestie udziatu pacjentow w Zespotach
Koordynacyjnych. Strona rzagdowa zobowigzata sie do przekazania zapytania Panu
Prezesowi Pakulskiemu, ktory odpowie w tej sprawie na piSmie. Podkreslono jednak, ze
o wiaczenie do programu lekowego w chorobach ultra rzadkich mozna bezposrednio
wnioskowa¢ do Zespotu Koordynacyjnego, nawet w przypadku, gdy szpital nie ma
podpisanego kontraktu. Przedstawiciele organizacji pacjenckich zauwazyli jednak, ze
niektére oddziaty wojewddzkie NFZ odstraszaja szpitale od takiej metody
wnioskowania, w zwigzku z czym zadeklarowali oni, Ze przygotuja przyktadowa
instrukcje dla szpitali, informujac je jakie uprawnienia posiadaja.

Podczas Dialogu dla Zdrowia ze sprawami wymagajgcymi szybkiej interwencji ze strony
ministerstwa zwrdcili sie przedstawiciele Stowarzyszenia UroConti, Koalicji
Hepatologicznej oraz Stowarzyszenia Udarowcy.

Pani Anna Serbak z UroConti zwrécita uwage na leczenie pacjentéw z pecherzem
nadreaktywnym. Podkreslita, Ze obecnie refundowane sg dwie substancje, ktérych koszt
nie jest dla ptatnika wysoki, natomiast samo przyznanie leczenia uwarunkowane jest
wykonaniem niezmiernie drogiego badania urodynamicznego, co wydaje sie zupetnie
nieoptacalne dla ptatnika (NFZ). Postulowata by usung¢ zapis méwigcy o koniecznosci
wykonania takiego badania w celu uzyskania leczenia refundowanego. Przedstawiciel
ministerstwa - Minister Cezary Rzemek zapewnit, Ze zbada sprawe i odpowie na piSmie
do wnioskodawcy.

Przedstawiciel Stowarzyszenia Udarowcy - ,Liczy sie wsparcie” poruszyt natomiast
problematyke udaréw mozgu, kwestie lekow nowej generacji oraz zwiekszenia iloSci
16Zzek na oddziatach rehabilitacji neurologicznej. Zwrdécit uwage, ze dzieki programowi
Polcard otwarto 160 osrodkéw udarowych, co jest ogromnym krokiem na przdéd.
Problem jednak polega na zbyt matym procencie trombolizacji. Liczba pacjentow, ktérzy
umierajg na udar mozgu jest wcigz wyjatkowo wysoka z powodu niktej profilaktyki i
niskiej swiadomosci spoteczenstwa. Przedstawiciel ministerstwa zapewnit, ze od po6t
roku trwajg prace, by zmieni¢ obecny stan rzeczy, a ,celem dyskusji jest opracowanie
wtasciwej metody, a nie odrzucenie projektu”. Minister poprosil przedstawicieli



Stowarzyszenia o opracowanie propozycji rozwigzan problemu. Odnos$nie refundacji
lekbw nowej generacji Minister poinformowal, Zze nie ma jeszcze decyzji, a proces
refundacyjny trwa. Prezes Stanistaw Mackowiak podkreslil, Ze jest to problem
systemowy, ktéry powinien by¢ rozwigzany poprzez wigczenie w proces Konsultanta
Krajowego i opracowanie nowych zapiséw programu lekowego.

Pani Barbara Pepke, przedstawiciel Koalicji Hepatologicznej i Prezes Fundacji Gwiazda
Nadziei zwr6cita sie natomiast z prosbg o wycofanie z programu leczenia WZW B
szkodliwych przestarzatych terapii (leczenia lamiwudyng), ktére powoduja mutacje
wirusa HBV. Podkreslita, Ze mimo pozytywnej oceny nowego leku, wcigz nie zostat on
dopuszczony do refundacji. Poinformowata takze, Zze wiekszo$¢ chorych zostata
zakazona wirusem HBV w o$rodkach stuzby zdrowia. Problemy, jak zauwazyta
natomiast pani Magdalena Kozuchowska reprezentujaca Fundacje Transplantacja OK,
pojawiaja sie takze przy dostepie do specjalistow po kosztownym zabiegu
przeszczepienia watroby.

Tematy poruszone w panelu interwencyjnym beda wyja$niane przez MZ a wnioski
zostang przedstawione na kolejny posiedzeniu DdZ.

Podczas spotkania pan Mirostaw Zielinski, przedstawiciel Stowarzyszenia ORPHAN
poinformowal, ze 28 lutego w Patacu Kultury i Nauki odbeda sie obchody Swiatowego
Dnia Chordb Rzadkich, na ktére zaproszenia zostaty przestane do Ministerstwa Zdrowia.
Podczas spotkania omoéwiony zostanie m. in. Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich oraz
podsumowane zostang dotychczasowe dziatania i wskazania do realizacji.

Termin kolejnego spotkanie w ramach DdZ zostat ustalony na 3 tydzien lutego.



