Warszawa, 12.07.2017 r.

Sprawozdanie z posiedzenia ,,Dialogu dla Zdrowia” z dn. 04.07.2017 r.

Wydarzenie: ,Dialog dla Zdrowia”

Termin: 04.07.2017 r.

Miejsce: Siedziba Ministerstwa Zdrowia.

4 lipca 2017 r. w siedzibie Ministerstwa Zdrowia odbyto sie kolejne spotkanie , Dialogu dla

Zdrowia”, koordynowane przez Federacje Pacjentdw Polskich.

Agenda spotkania:

1.

3.

Brak refundacji lekéw inkretynowych w cukrzycy — przedstawia Anna SliwiAska
(Polskie Stowarzyszenie Diabetykow)

Narodowy Plan dla Chordéb Rzadkich — przedstawia Mirostaw Zielinski (Krajowe
Forum ORPHAN)

Studium prac nad dotgczeniem do katalogu Swiadczen gwarantowanych zabiegu
neuromodulacji nerwéw krzyzowych; ustawa o wyrobach medycznych — etap
procedowania oraz ewentualne zmiany refundacji Srodkéw absorpcyjnych; program
lekowy ,Leczenie opornego na kastracje raka gruczotu krokowego ICD-10 C 61 —
przedstawia Anna Sarbak i Bogustaw Olawski (Stowarzyszenie Uro Conti)

Tematy interwencyjne:

1.

Witaczenie zaawansowanej formy stwardnienia rozsianego do wykazu nieuleczalnych,
postepujgcych, ograniczajgcych zycie choréb nowotworowych i nienowotworowych,
w ktérych sg udzielane $wiadczenia gwarantowane z zakresu opieki paliatywne;j i
hospicyjnej — przedstawia Dominika Czarnota-Szatkowska (Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego)

Realizacja programu wspodtpracy Ministerstwa Zdrowia z organizacjami pacjenckimi —
przedstawia Ewa Rybus Tottoczko oraz Kinga Polubicka (Stowarzyszenie ,3majmy sie
razem”

Podczas spotkanie Ministerstwo Zdrowia reprezentowali:

Jakub Bydton — Departament Dialogu Spotecznego

Agnieszka Ostrowska — Departament Polityki Lekowej i Finansowania
Magdalena Cysewska - Departament Polityki Lekowej i Finansowania
Kamila Malinowska — Departament Polityki Lekowej i Finansowania



Podczas spotkania organizacje zrzeszajgce pacjentéw reprezentowali:

e Stanistaw Maékowiak — Federacja Pacjentéw Polskich; przewodniczacy Dialogu dla
Zdrowia

e Witold Michatek — Federacja Pacjentdw Polskich

e Mirostaw Zielinski — Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich ORPHAN

e Jolanta Grygielska — Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszen Reumatykéw ,REF”

e Dominika Czarnota-Szatkowska — Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

e Anna Sarbak — Stowarzyszenie Osdb z NTM ,,UroConti”

e Bogustaw Olawski — Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti”

e Artur Marcinek — Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti”

Przebieg spotkania:

W pierwszym punkcie spotkania Dialogu dla Zdrowia prezes Polskiego Stowarzyszenia
Diabetykéw - Anna Sliwiriska poruszyta kwestie zawieszenia procesu refundacji lekéw
inkretynowych w leczeniu cukrzycy w Polce. Pani prezes zaznaczyta, ze leki inkretynowe sg
skutecznie w leczeniu w odczuciu pacjentéw dodatkowo obnizajgc ryzyko zachorowania na
choroby serca oraz dodatkowo dodata, ze leki te sg refundowane we wszystkich krajach Unii
Europejskiej poza Polska. Pani Anna Sliwinska wyrazita swoje zdziwienie zawieszeniem
procesu refundacyjnego dla tych lekéw, dla ktérych negocjacje z producentami w kwestii
ceny trwaty wiele lat. Na zakoniczenie swojej wypowiedzi zapytata o to, czy Ministerstwo
widzi realng szanse na refundacje tych lekédw. Odpowiedzi udzielita pani dyrektor
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji, Magdalena Cysewska, ktdra odniosta sie do
wynegocjowanych zbyt wysokich cen w stosunku do mozliwosci objecia ich refundacja oraz
do faktu, ze wnioski o zawieszenie procesu wptynety ze strony producenta. W aktualnej
decyzja o odwieszeniu procesu refundacyjnego zalezy od producenta.

W kolejnym punkcie spotkania, prezes Krajowego Forum ORPHAN, Mirostaw Zielinski odnidst
sie do uformowanej z ponad 60 osbéb grupy eksperckiej ,,Polska dla chordb rzadkich”, w sktad
ktorej wchodzg: pacjenci, lekarze, teoretycy, przedstawiciele przemystu lekowego oraz
szefowie organizacji pacjenckich. Grupa opracowata szereg rekomendacji dla Narodowego
Planu dla Choréb Rzadkich, ktory wedtug obietnic wyborczych PiS ma powstaé¢ do korica
roku. Rekomendacje Grupy okreslity 3 gtédwne filary funkcjonowania dla systemu chordb
rzadkich. Pierwszym filarem jest konieczno$¢ utworzenia jednego rejestru chordb rzadkich —
obecnie funkcjonujg trzy odrebne. Drugim filarem okreslonym przez Grupe jest element
wiasciwego leczenia chordb rzadkich czyli utworzenie centrow referencyjnych. Ostatnim
filarem jest filar lekdw i leczenia, ktéry w znacznej mierze opiera sie na konstrukcji systemu
prawnego i kreowaniu catoksztattu polityki zdrowotne;.



Nastepnie gtos zabrato Stowarzyszenie Uro Conti. Pani Anna Sarbak Prezes Zarzadu
Stowarzyszenia odniosta sie do ztozonego w 2011 roku wniosku w sprawie wprowadzenia
neuromodulacji jako swiadczenia gwarantowanego w leczeniu szpitalnym. Pani Anna Sarbak
zwrdcita uwage na brak oficjalnej odpowiedzi ze strony Ministerstwa w tej sprawie, pomimo
zapewnien Ministra odnosnie podjetych w tej sferze dziatan. W odpowiedzi na stowa Pani
Anny Sarbak wystgpita pani Kamila Malinowska, zastepca dyrektora Departamentu Polityki
Lekowej i Farmacji. W swojej wypowiedzi zawarta informacje o zakonczeniu procesu
zakwalifikowania neuromodulacji do $wiadczen gwarantowanych w Ministerstwie. W
procesie zostaty zweryfikowane ceny i koszty terapii i wedtug danych koszty w stosunku do
pierwotnie negocjowanych byty wyisze. Dodata réwniez, ze byty prowadzone rozmowy
dotyczace potencjalnego wptywu na budzet w zwigzku z wprowadzeniem tej terapii. Na
koniec dodata, ze ze strony resortu zdrowia, za proces odpowiedzialny jest wiceminister
Zbigniew Krol.

Stowarzyszenie Uro Conti zabrato gtos réwniez w kwestii ustawy o wyrobach medycznych i
srodkach absorpcyjnych. Przedstawicielka Ministerstwa Zdrowia, pani Agnieszka Ostrowska
stwierdzita, ze projekt ustawy zostat przyjety przez Staty Komitet Rady Ministréw i
zarekomendowany Radzie, ktdra zobligowata Ministra Zdrowia do przeprowadzenia analiz w
tej kwestii. Obecnie wecigz trwajg analizy i nie zostaty podjete decyzje, ktére miatyby
wskazywaé ostateczny ksztaft projektu. Dyrektor Departamentu zaznaczyta, ze w sprawie
srodkdéw absorpcyjnych wraz z NFZ prowadzone sg analizy w zakresie zwiekszenia
dostepnosci sztuk z poziomu 60 na 90. Dodatkowo potwierdzita, ze projekt powinien byé
podany do konsultacji po okresie wakacyjnym.

W kwestii lekéw przewidzianych na leczenie opornego na kastracje gruczotu krokowego,
Bogustaw Olawski ze Stowarzyszenia Uro Conti poinformowat o pismie skierowanym do
prezesa firmy rozprowadzajacej lek ZALUTOMID w sprawie ceny. W odpowiedzi na pismo
firma zaproponowata cene widocznie nizszg. Cztonek Stowarzyszenie wyrazit zdziwienie
faktem przywigzania Ministerstwa Zdrowia do wyboru jednej firmy i jednego leku, podczas
gdy na pojawity sie leki nowej generacji, ktére sg znaczaco lepsze i dodatkowo bardziej
konkurencyjne cenowo. W odpowiedzi na stowa Pana Bogustawa, Pani Agnieszka Ostrowska
poinformowata o stale prowadzonych rozmowach z firmg oraz o nieosiggnieciu
satysfakcjonujacej dla Ministerstwa Zdrowia ceny.

Kolejnym tematem poruszonym podczas spotkania Dialogu dla Zdrowia byt temat wiaczenia
stwardnienia rozsianego do wykazu chordéb nieuleczalnych, postepujacych i ograniczajacych
zycie choréb nowotworowych i nienowotworowych dla ktorych udzielane sg gwarantowane
Swiadczenia z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej. Pani Dominika Czarnota-Szatkowska
odniosta sie do pisma wystanego w 2015 roku do Ministerstwa Zdrowia i odpowiedzi
informujgcej o postepujgcych w tym zakresie pracach. Przedstawicielka Ministerstwa



Zdrowia, Kamila Malinowska potwierdzita stowa Ministerstwa. Projekt przedstawiony
kierownictwie Ministerstwa Zdrowia wymagat zmiany schematu zakwalifikowania SM w
zakresie swiadczen. W planach jest przekazanie projektu do konsultacji wewnetrznych do
korica okresu wakacji, a cato$ciowo temat projektu powinien zostaé zamkniety do korica
roku.

Ostatnim punktem posiedzenia byta wypowiedZ pana Witolda Michatka z Federacji
Pacjentéw Polskich, ktéry poruszyt temat wdrozenia rozporzadzenia Komisji Europejskiej
dotyczacg badan klinicznych i zmian w zakresie cztonkostwa w komisjach etycznych.
Zaznaczyt, ze Unia powofata do zycia stowarzyszenie EUPATI (Europejskie Zrzeszenie
Pacjentéw), ktdre przygotowuje pacjentéw do udziatu w tych komisjach. Pan Witold
Michatek stwierdzit, ze powinna zostaé platforma i system szkolenia dla pacjentéw, ktérzy w
przysztosci mieliby bra¢ udziat w pracach komisji etycznych.

Przewodniczacy Dialogu dla Zdrowia podziekowat obecnym za przybycie oraz zwrécit uwage
na nieobecnos$¢ pani Minister. Przypomniat, ze formuta Dialogu dla Zdrowia przewiduje
rozmowe organizacji pacjenckich z decydentami, a terminy spotka ustalane w zgodzie z
grafikiem Ministerstwa Zdrowia. Przewodniczacy Mackowiak zaproponowat réwniez, aby
podczas kolejnego spotkania omoéwié kwestie rozporzadzenie Komisji Europejskiej dotyczaca
badan klinicznych i cztonkostwa w komisjach etycznych.

Przewodniczacy Dialogu dla Zdrowia
Stanistaw Mackowiak



