Protokoét z 43. posiedzenia Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia
zdnia 14 sierpnia 2024 .

W dniu 14 sierpnia 2024 r. odbyto sie 43. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia. Posiedzenie odbyto sie w formule hybrydowej - w trybie stacjonarnym
w siedzibie Ministerstwa Zdrowia i on-line za posrednictwem aplikacji Teams.

W posiedzeniu uczestniczyto 11 cztonkéw Rady, przedstawiciele Narodowego Funduszu Zdrowia: Pan
Marek Augustyn - Zastepca Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, Pani Anna Miszczak - Dyrektor
Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej, Pani Sylwia Wadrzyk-Bularz - dyrektor Departamentu
Obstugi Klientéw i Profilaktyki, Pan Pawet Florek - dyrektor Biura Komunikacji Spotecznej i Promocji,
Pani Magdalena Sodut - kierownik Sekcji Rehabilitacji Leczniczej w Departamencie Swiadczen Opieki
Zdrowotnej, przedstawiciele MZ: Pan Mateusz Oczkowski- Zastepca Dyrektora Departamentu Polityki
Lekowej i Farmacji, Pan Michat Dziegielewski - Dyrektor Departamentu Lecznictwa, Pan Tomasz Kuleta
- Naczelnik Wydziatu Swiadczeh Gwarantowanych w Departamencie Lecznictwa, Pani Agnieszka
Janczak - Gtéwny Specjalista Wydziatu Swiadczerh Gwarantowanych w Departamencie Lecznictwa, Pan
Damian Wegrzynski Szef Gabinetu Politycznego oraz zaproszeni goscie: Pan Jan Dydus - Fundacja
HypoGenek, Pani Marzanna Biernkowska - zastepca Dyrektora Departament Wspétpracy w Biurze
Rzecznika Praw Pacjenta.

W pierwszej czesci posiedzenia odbyta sie dyskusja dotyczaca leczenia dzieci chorych na hipofosfatazje -
whiosek zgtosita Pani Kamila Dratkiewicz Prezes Fundacji HypoGenek.

Hipofosfatazja to ultrarzadka choroba genetyczna w ktérej w wyniku niedoboru jednego enzymu
dochodzi do zaburzenia mineralizacji kosci. Jedynym ratunkiem dla pacjentéw z hipofosfatazjg jest
enzymatyczna terapia zastepcza dziatajgca na przyczyne a nie na skutek choroby - gtéwnym postulatem
Fundacji jest dostep do leczenia dzieci chorych na hipofosfatazje tg metoda. W opinii Fundacji dostep do
tej opcji terapeutycznej absolutnie zmienia rzeczywistos¢ chorych z hipofosfatazja.

Informacje na temat dziatar podejmowanych w kierunku poprawy dostepnosci do leczenia dzieci
chorych na choroby rzadkie przedstawit Pan Stanistaw Mackowiak Prezes Federacji Pacjentow Polskich,
natomiast relacje dotyczace probleméw wystepujacych u dzieci chorych na hipofosfatazje przekazat Pan
Jan Dydus - ojciec dwdéjki dzieci zmagajacych sie z tg jednostka chorobowa. Gtos w dyskusji zabrat Pan
Mateusz Oczkowski- Zastepca Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji, ktory przekazat
informacje dotyczace toczacego sie obecnie postepowania refundacyjnego leku Strensiq stosowanego w
leczeniu chorych na hipofosfatazje. Zapewnit, iz Ministerstwo Zdrowia w ostatnich miesiacach
wielokrotnie wypowiadato sie w sprawie przedmiotowego wniosku refundacyjnego, jak réwniez
prowadzone byty rozmowy z podmiotem odpowiedzialnym w trakcie ktérych organ przedstawit swoje
oczekiwania co do warunkoéw finansowych. Poinformowat rowniez, iz w najblizszym czasie zaplanowane
jest kolejne spotkanie przedstawicieli podmiotu odpowiedzialnego Alexion Europe SAS z Ministrem
Zdrowia w przedmiocie objecia refundacjg i ustalenia ceny zbytu netto dla leku Strensig. Dodat takze, iz
gtéwna barierg w zakresie udostepniania nowych technologii lekowych jest decyzja podmiotu
odpowiedzialnego co do rozpoczecia danego postepowania refundacyjnego w Polsce, a nie nieche¢
Ministerstwa Zdrowia. Wyjasnit réwniez, iz obecnie lek jest dostepny i refundowany w Austrii, Butgarii,
Danii, Finlandii, Francji, Luxemburgu, Norwegii, Stowacji.

W trakcie dyskusji cztonkowie Rady poruszyli kwestie

— zapewnienia udziatu organizacji pacjentéw w negocjacjach - Pani Urszula Jaworska i Pan
Stanistaw Mackowiak;

— dostepnosci do terapii lekiem Strensiq w innych krajach oraz mozliwosci sfinansowania terapii-
Pan Pawet Wojtowicz i Pani Dorota Korycinska;

—  kosztéw terapii lekiem Strensiq w krajach, w ktérych jest ona dostepna - Pan Jacek Hotub;



— umozliwienie udziatu przedstawicieli organizacji pacjentéw w Radzie Przejrzystosci AOTMIT-
Pani Aleksandra Rudnicka

Druga czes¢ posiedzenia dotyczyta tematu planowanych zmian w zakresie dostepnosci rehabilitacji
leczniczej w warunkach domowych - wniosek zgtosita Pani Zaneta Wrdébel przedstawiciel Legal-Med
Kancelaria Prawa Medycznego z Mystowic. W tej sprawie przygotowano rowniez petycje, ktéra
zataczono do wniosku.

Temat zwigzany jest z opublikowanym w dniu 12 lipca 2024 r. projektem Zarzadzenia Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 11 lipca 2024 r. zamieniajgcego zarzadzenie w sprawie okreslenia
warunkéw zawierania i realizacji umoéw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programow
zdrowotnych w zakresie Swiadczen-leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka. W ocenie Wnioskodawcy
zmiany te stanowig powaznie zagrozenie w dostepnosci do rehabilitacji leczniczej w warunkach
domowych oraz spowoduja drastyczne ograniczenie dostepu do Swiadczern domowych dla pacjentéw
catkowicie niesamodzielnych, ktérych niejednokrotnie jedyng forma usprawniania jest rehabilitacja
domowa. Oczekiwaniem jest niedoprowadzenie do wejscia w zycie przedmiotowego Zarzadzenia i
wypracowanie kompromisu zabezpieczajacego interesy Pacjentéw.

Gtos w tej sprawie zabrat Pan Marek Augustyn - Zastepca Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia oraz
Pani Anna Miszczak - Dyrektor Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej, ktéra wyjasnita szczegéty
planowanych zmian. Podkreslita, iz projekt ma na celu uporzadkowanie zakresu $wiadczen w fizjoterapii
ambulatoryjnej i takiego roztozenia czasu pracy fizjoterapeutow, aby w wiekszym stopniu (80%)
pracowali z pacjentem w poradni, poniewaz temu odpowiada ten dedykowany zakres swiadczen.
Wyijasnita takze, iz proponowane zmiany maja na celu wzmocnienie realizacji Swiadczen, ktére naleza sie
pacjentom w ambulatorium i za ktére NFZ ptaci wiecej, poniewaz wigzg sie z uzyciem m.in.
specjalistycznego sprzetu rehabilitacyjnego. Wskazata takze, ze NFZ odrebnie finansuje sama
fizjoterapie domowa. Prezes NFZ zapewnit, ze nie ma mowy o likwidacji fizjoterapii domowej ,na NFZ".
Poinformowat réwniez, iz w lipcu br. odbyto sie spotkanie z Prezesem Krajowej Rady Fizjoterapeutéw,
ktérego gtéwnym tematem byty zmiany w fizjoterapii ambulatoryjnej. Proponowane rozwigzania z
uwagi na koniecznos¢ zachowania ciggtosci leczenia pacjentéw miatyby wejs¢ w zycie od pazdziernika
2024 r. Odnosnie komunikacji ze sSrodowiskiem pacjentow i strong spoteczng gtos zabrat Pan Pawet
Florek - dyrektor Biura Komunikacji Spotecznej i Promocji oraz Pani Sylwia Wadrzyk-Bularz - dyrektor
Departamentu Obstugi Klientow i Profilaktyki. Poinformowano réwniez, iz na stronie NFZ znajduje sie
komunikat w sprawie planowanych zmian. Gtos w sprawie zabrat rowniez Pan Michat Dziegielewski
Dyrektor Departamentu Lecznictwa, ktory wskazat, iz projekt zarzadzenia Prezesa NFZ w zakresie
fizjoterapii jest jednym z elementéw szerszego pakietu zmian w fizjoterapii odnosnie aktualizacji
koszyka swiadczen gwarantowanych i wycene w zakresie rodzajow fizjoterapii finansowanej przez NFZ,
nad ktérym pracuje MZ wspélnie zNFZ i AOTMIT.

W trakcie dyskusji cztonkowie Rady poruszyli kwestie:

— skutkéw wprowadzenia projektowanych zmian wobec pacjentéw wymagajacych fizjoterapii
domowej - Pan Stanistaw Mackowiak i Pan Pawet Wéjtowicz;

—  kryteriéw kwalifikacji pacjenta do fizjoterapii domowej - Pani Aleksandra Rudnicka i Elzbieta
Oleksiak,

— posiadania orzeczenia o znacznym stopniu niepetnosprawnosci - Pani Dorota Korycinska;

— dostepu do rehabilitacji onkologicznej dla kobiet po mastektomii - Pani Krystyna Wechmann;

Konczac posiedzenie cztonkowie Rady wystosowali propozycje regularnego udziatu przedstawiciela
NFZ na posiedzeniach Rady, a Pani Urszula Jaworska skierowata wniosek o wznowienie dziatalnosci
ROP dziatajace przy NFZ.

Podczas posiedzenia przekazano réwniez cztonkom Rady odpowiedz Prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej
zdnia 14 sierpnia 2024 r. na Apel Rady ws. dziatan podjetych przez NIL w ochronie pacjentéw przed



stosowaniem niezgodnych z wiedzg medyczng oraz wskazaniem metod leczenia przez niektérych
cztonkéw samorzadu lekarskiego oraz pismo Pana Ministra Jerzego Szafranowicza z dnia 14 sierpnia br.
informujace o stanie prac legislacyjnych w zakresie Planu dla Chordéb Rzadkich i ewaluacji programu
,Profilaktyka 40 PLUS”.

Kolejne posiedzenie Rady odbedzie sie w dniu 11 wrzesnia 2024 r.

Na tym posiedzenie zakonczono.

Opracowanie:

Joanna Pozniak Departament Dialogu Spotecznego
Akceptacja:

Jakub Bydton Sekretarz Rady Organizacji Pacjentéw



