Agenda spotkania 6 listopada godz. 14.00, Mata Sala Kinowa, Miodowa 15.

13.00-14.00 spotkanie wewnetrzne DdZ.
Wybory Przewodniczacego i Wiceprzewodniczgcego Dialogu dla Zdrowia.

14.00-16.00 spotkanie DdZ

Agenda spotkania

I. Krajowe Forum ORPHAN

1.

Informacja MZ na temat pac nad Narodowym Planem dla Chorob Rzadkich
w zwigzku z informacje prasowa iz kierownictwo resortu zdrowia przyje¢to plan
— prosimy o informacje 1 dyskusje na temat zakresu, terminow konsultacji
1 wdrozenia planu. Pragniemy rowniez poruszy¢ zagadnienie roli KFO w dalszym
procesie i realizacje zasady upodmiotowienia organizacji pacjenckich.

Informacja MZ na temat toczacych si¢ postepowan refundacyjnych i perspektyw
refundacyjnych leczenia dwoch jednostek chorobowych tj. choroby Duchenne’a
i PNH.

Problemy leczenia pacjentow z Amyloidoza TTR .

- przedstawia - dr Marta Lipowska WUM, Stowarzyszenie Amyloidoza, KF
ORPHAN

Informacjo o przygotowaniach do Kkolejnej edycji europejskiego projektu
EUROPLAN ktérego polska edycja odbedzie si¢ w grudniu 2017 podczas
konferencji w Warszawie (min. Tombarkiewicz)

- przedstawia- Mirostaw Zielinski KF ORPHAN

II. Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie

1.

Problem ratownictwa chorych na hemofilie.
- przedstawia Bogdan Gajewski.

II1. Federacja Pacjentow Polskich

1.

Rozporzadzenie Komisji Europejskiej dotyczaca badan klinicznych 1 cztonkostwa
w komisjach etycznych przedstawicieli organizacji pacjentow. Projekt EUPATI.

Tematy interwencyjne. (30 min)

Protest lekarzy rezydentéw — informacja Ministra Zdrowia o postepie prac
w rozwigzaniu konfliktu.

Mozliwos¢ uczestnictwa Dialogu dla Zdrowia w pracach nad porozumieniem
lekarzy rezydentdéw i strong rzadowa.

Pytanie do MZ: Z poczatkiem roku 2018 pacjenci, ktorzy korzystajg z terapii
stwardnienia rozsianego w ramach programu lekowego 11 linii (B.46 Leczenie
stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu lub
szybko rozwijajgcej si¢ ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego) zaczna
stopniowo traci¢ leczenie. Program ten jest bowiem w dalszym ciggu objety
5-letnim (60 miesigcy) limitem czasu trwania terapii. Z podobna sytuacja
mieliSmy do czynienia z poczatkiem roku 2014, wtedy problem dotyczyt
terapii w ramach I linii leczenia. Z kazdym miesigcem dostep do lekow tracity
kolejne dziesigtki oséb, a Ministerstwo Zdrowia dopiero procedowato zmiany
w programie. Wowczas na okoto pol roku leki za symboliczng zlotéwke
zgodzity si¢ dostarcza¢ firmy farmaceutyczne. Wprowadzona zmiana byta
znaczaca - ostatecznie zniesiono limit czasu trwania leczenia.



Czy Ministerstwo Zdrowia jest sklonne rowniez w ramach II linii znie$¢
to ograniczenie? | jak ma wyglada¢ sytuacja pacjentow ze styczniem 2018
roku, czy mogg liczy¢ na kontynuacje terapii czy grozi nam scenariusz z 2014
roku?

Pytanie do NFZ: Czy Fundusz dysponuje danymi, ile w sumie 0sOb
ze stwardnieniem rozsianym jest zagrozonych utraceniem terapii fingolimodem
1 natalizumabem w roku 2018 (w zwiazku z obowigzujacym limitem 5 lat)?
- przedstawia Dominika Czarnota-Szatkowska - Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego.

Neuromodulacja nerwoéw krzyzowych — po oczekiwaniu na refundacje 7 lat,
wreszcie w sierpniu tego roku UroConti otrzymato pismo z Ministerstwa
Zdrowia o pozytywnej decyzji. Niestety dwa miesigce pozniej dowiedzielismy
si¢ z pisma podpisanego przez z-c¢ dyrektora departamentu analiz i strategii, p.
Kamil¢ Malinowska, ze procedura zostanie uruchomiona najwczesniej za rok.
Chcieliby$my potwierdzi¢ te¢ informacje?

Nowotwor prostaty - po Kilkuletnich apelach, w sierpniu tego roku
przewodniczacy naszej sekcji prostaty p. Bogustaw Olawski prostaty otrzymat
pismo od dyrektor departamentu polityki lekowej, p. lzabeli Obarskiej, o
pozytywnej decyzji dot. poszerzenia programu lekowego w leczeniu
zaawansowanego raka prostaty o nowy lek. Niestety w tym samym pismie
dyrektor Obarska informuje, ze z powodu sprzeciwu producenta innego leku,
ktory juz jest refundowany, program lekowy nie moze by¢ poszerzony o nowe
leki. Chcielibysmy zapyta¢, co Ministerstwo zamierza zrobi¢, aby program
lekowy moégt ulec poszerzeniu?

- przedstawia Anna Sarbak Stowarzyszenie Uro Conti

"Rehabilitacja o0sob z dysfunkcja narzadu wzroku" - $wiadczenie
nierealizowane, poniewaz nieznane.

Po posiedzeniu w dn. 31.05.2017 padta deklaracja Ministerstwa Zdrowia o
kontraktacji swiadczenia w placowkach PZN.

Dokonalismy wszystkich koniecznych czynno$ci majacych na celu zlozenie
oferty 1 rozpoczgcie $wiadczen przy najblizszej kontraktacji 1 fakty sg
nastepujace:

1. PZN zarejestrowat komorki - filie Przychodni Rehabilitacyjnej PZN w
Olsztynie, Ustroniu Morskim, Muszynie, Bydgoszczy i1 Wroctawiu.
Postgpowanie konkursowe zostato ogtoszone wytacznie w woj. dolnoslgskim 1
matopolskim. We Wroctawiu uniewazniono postgpowanie po dtugotrwatych
potyczkach (niespelnienie wymagan w rozumieniu NFZ - brak fizjoterapeuty
itp ) 1 obecnie trwa nowa procedura konkursowa a w Krakowie wybrano
wylacznie 1 §wiadczeniodawce lokalnego.

2. W Olsztynie $wiadczenia realizowane sa przez szpital dzieciecy
wytacznie dla dzieci. Po pisemnej prosbie o ogloszenie postgpowania na
rehabilitacj¢  dorostych otrzymaliSmy odpowiedz, Ze zakontraktowano
fizjoterapi¢ ambulatoryjng i rehabilitacje ogdlnoustrojowag wigc pacjenci moga
z takiej formy korzystac. W zataczeniu odpowiedz NFZ

3. Kujawsko Pomorski NFZ bedzie oglaszatl postgpowania na kolejny rok
a Zachodniopolski nie odniost si¢ do w ogole naszego pisma

Pytania do MZ:

1. Czy a jesli tak to kiedy zostang zmienione standardy rehabilitacji w
obowigzujacych aktach prawnych? Rehabilitacja potrzebna jest gldwnie
osobom starszym a ocenia si¢ personel dla dzieci



2. Czy jest mozliwa weryfikacja wiedzy z zakresu kontraktowanych
swiadczen przez pracownikow NFZ? Obecna wiedza ogranicza si¢ do
znajomosci Przedmiotu umowy a zakres $wiadczen jest malo istotny

3. Czy mozliwe jest zmiana sposobu organizacji $wiadczen na tryb
ambulatoryjny? Ten zakres rehabilitacji wymaga pracy z pacjentem takze w
jego srodowisku - dostosowanie mieszkania, czynno$ci zycia codziennego Czy
orientacja przestrzenna niemozliwe sg do realizacji w warunkach szpitalnych
4, Czy mozliwe bytoby wprowadzenie obowigzku koordynacji przez
szpitale dalszego leczenia pacjentow z dysfunkcja wzroku poprzez
wykonywanie $wiadczen rehabilitacyjnych np pozlecania tych ustug
podwykonawcom (model rehabilitacji kardiologicznej)

V. Utrudnienia do dostepu Plaquenilu (hydroxychloroquine), na ktéry Minister
Zdrowia wydat zgode na czasowe dopuszczenie do obrotu tego leku w zamian
wczesniejszego importu docelowego. Mamy ostatnio zgloszenia o wigkszym
zapotrzebowaniu na ten lek niz jego dostepnos$¢ - stosowany jest gtownie u
pacjentow chorych na reumatoidalne zapalenie stawow, u ktérych inne leki
modyfikujace przebieg choroby (w tym Arechin - Chloroquini phosphas) nie
moga by¢ stosowane oraz w toczniu rumieniowatym uktadowym. Sprawa
dostepnosci Plaquenilu w aptekach wraca od lat - w innych krajach lek jest
dostepny - stad czg$¢ naszych chorych realizuje recepty za granicag.

- przedstawia Jolanta Grygielska - Federacja "REF"

Przewodniczacy Dialogu dla Zdrowia
Stanistaw Mackowiak



