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pragng zwrdci¢ u g@ Pana Ministra na wazne, lecz w mojej opinii niedoceniane,
zagadnienie wlasciwej informacji na temat dostepnosci do lekéw i produktéw zywieniowych
mieszczacych si¢ na liscie lekéw refundowanych.

Na podstawie tresci listdw, jakie naptywaja do mojego Biura mozna wnioskowaé, ze
rodzice chorych dzieci sg zaniepokojeni dotychczas wprowadzonymi zmianami, a przez to
sktonni sa do utwierdzenia w przekonaniu, ze zmiany na licie lekéw refundowanych
przyczynia si¢ do pogorszenia sytuacji zdrowotnej ich dzieci. W podobnym tonie utrzymane
sa liczne doniesienia medialne.

Dla rodzicow, co oczywiste, najwazniejsza sprawa jest mozliwos¢ zapewnienia dla
swojego dziecka ciaglosci dostepnosci do leku, w takiej cenie, ktéra pozwoli im ten lek
naby¢.

Czgsto, od instytucji i 0séb odpowiedzialnych za dostgpno$é do leczenia, rodzice
otrzymuja jedynie informacje, w efekcie ktoérych podtrzymany jest ich niepokd;.

Informacje o charakterze: trwajq prace, nalezy czekaé, lqczna suma pieniedzy na leki
bedzie wyzsza, procedury refundacyjne sq skomplikowane, w zaden sposéb nie odpowiadaja
na najwazniejsze pytania rodzicéw.

Ponadto tego typu odpowiedzi posrednio wskazuja, ze osoby zajmujace si¢ sprawami
refundacji wyrazaja zgode na przyjgcie stanu oczekiwania i daja sobie czas na kolejne
rozwigzania, nie liczac sie jednoczesnie z aktualna sytuacja zdrowotna dziecka i niepokojem

rodzicow.



Zgadzam sig, iz procedura wprowadzenia leku na liste lekéw refundowanych jest
skomplikowana, musi uwzglednia¢ dbalos¢ o fundusze publiczne i przejrzystosé
w podejmowaniu decyzji, w tym decyzji o charakterze finansowym, jednak obowigzkiem
Rzecznika Praw Dziecka jest wystgpowanie w interesie najstabszej grupy obywateli,
tj. chorych dzieci.

W zwigzku z tym, pragne zaapelowal do Pana Ministra o rozwazenie zasadnosci
podjecia dziatan, ktore przez okres ,,stabilizowania” sie uzgodnien w sprawie ostatecznej listy
lekéw, beda mialy na celu zmniejszenie niepokoju rodzicéw chorych dzieci. Wyrazam
przekonanie, ze istnieje wiele niewykorzystanych jeszcze mozliwosci w zakresie poprawy
komunikacji miedzy rodzicami dzieci, przedstawicielami stowarzyszen pacjentow,

a instytucjami i osobami odpowiedzialnymi za dostgpno$¢ ich leczenia.
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W odpowiedzi na pismo Pana Marka Michalaka Rzecznika Praw Dziecka z dnia

14 marca 2012 r., uprzejmie informuje co nastgpuje.

Wraz z wejsciem w zycie w dnia | stycznia 2012 r. ustawy z dnia 12 maja 2011 r.
o refundacji lekow. Srodkow spozywezych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz
wyrobow medycznych. (Dz. U. Nr 122, poz. 696, z pdzn. zm.), zwane] dalej ..ustawg’,
przeksztatcony zostat system refundacji w taki sposob. by w ramach dostepnych publicznych
srodkow finansowych zapewni¢ pacjentom rowng dostegpnos¢ do produktéw refundowanych
zgodnie z art. 68 ustawy z dnia 2 kwietnia 1997 roku Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej
(Dz.U. 21997 Nr 78 Poz. 483 z p6zn. zm.).

Ze wzgledu na szeroki zakres 0sob na ktore ustawa o refundacji oddzialuje oraz wazny
spolecznie charakter przedmiotowej zmiany. Minister Zdrowia doklada szczegolnej
starannosci W obserwacji skutkow wejscia w zycie ustawy. Za najwaznicjsze zrodto
informacji na temat odbioru mechanizmdéw wprowadzonych przez ustawe. nalezy uznaé
sygnaly naptywajace od pacjentow. w tym rodzicéw maloletnich pacjentow.

Aby Minister zdrowia mial mozliwo$¢ wlasciwego zdiagnozowania najwazniejszych
problemow wynikajacych zrealizacji ustawy, pracownicy Ministerstwa Zdrowia zostali
w poczatkowym okresie funkcjonowania ustawy zobowiazani do sporzadzania notatek na
temat wszystkich naplywajacych skarg, rozméw przeprowadzanych z pacjentami. lekarzami.
farmaceutami. Dzigki otrzymanym w powyzszy sposob informacjom. przeprowadzono

nowclizacje ustawy refundacyjnej. Na postawie zmienionego art. 40 ust. 1 ustawy
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o refundacji, Minister Zdrowia zlecil Radzie Przejrzystosci przygotowanie opinii w sprawie
wydania z urzedu decyzji o objeciu refundacja leku przy danych klinicznych, w zakresie
wskazan do stosowania lub dawkowania, lub sposobu podawania odmiennych niz okreslone

w Charakterystyce Produktu Leczniczego (ChPL) w przedmiocie:

1. lekow onkologicznych i pediatrycznych;

2. heparyn drobnoczasteczkowych, we wskazaniu ,,Zespol antyfosfolipidowy w ciazy,
zespot antyfosfolipidowy u kobiet leczonych z powodu nieptodnosci, zaburzenia krazenia
w tetnicach macicznych u kobiet w cigzy, opOznienie wzrostu wewnatrzmacicznego
ptodu, w leczeniu poronien nawykowych”;

3. lekéw immunosupresyjnych po przeszczepie narzadu unaczynionego, konczyny lub jej
czgsci — w zastosowaniu do przeszczepow innych niz wymienione w ChPL;

4. lekéw . stosowanych w chorobach z autoagresji zawierajacych substancje czynne:
metotreksat, chlorochina, sulfasalazyna, cyklosporyna A oraz cyklofosfamid

- dla ktorych wydano decyzje o objgciu refundacja, o ktérej mowa w art. 11 ustawy

o refundacji.

Wydane opinie znalazty swoje odzwierciedlenie w wykazie refundowanych lekow, srodkow

spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych na dzien

1 marca 2012 r. poprzez okreslenie dla 820 produktow (unikalnych kodéw EAN

identyfikujacych lek o nazwie handlowej, dawce postaci i wielkosci opakowania) zakresu

wskazan pozarejestracyjnych refundowanych od 1 marca 2012 r. m.in. w jednostkach: wtérna

hipercholesterolemia u dzieci do 18 roku zycia; nadci$nienie tetnicze, przewlekla choroba

nerek, leczenie renoprotekcyjne - u dzieci do 18 roku zycia; postepowanie wspomagajace w

leczeniu bolu u chorych nanowotwory; profilaktyka zakazen grzybiczych u chorych
zrozpoznaniem przewleklej biataczki limfatycznej otrzymujacych analogi puryn lub

alemtuzumab i innych.

Wyzej przedstawiona czgs¢ odpowiedzi dotyczyta wykorzystania sygnatow plynacych
od pacjentéw, wtym rodzicow maloletnich pacjentéw celem poprawy funkcjonowania
ustawy refundacyjnej oraz celem analizy skutkdw jej wprowadzenia.

Odnoszac si¢ natomiast do samego kontaktu pracownikow Ministerstwa Zdrowia
z pacjentami nalezy stwierdzi¢, iz pracownicy Ministerstwa Zdrowia na biezaco odpowiadajg
na wszelkie pytania zadawane w formie pisemnej, elektronicznej oraz telefonicznej. Dzigki
takiej dziatalnosci pacjenci zaznajamiani s ze zmianami wynikajagcymi z przepiséw ustawy
refundacyjnej, a takze informowani o sposobie publikacji obwieszczen zawierajacych wykaz

lekéw refundowanych.
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Jednocze$nie pracownicy Ministerstwa Zdrowia, w tym osoby bedace farmaceutami,
udzielajg telefonicznych informacji co do samych produktéw, ich cen, w tym zmian
wprowadzonych kolejnymi obwieszczeniami zmieniajacymi liste lekoéw refundowanych.
Ponadto, informujg o tresci przepisu art. 44 ust. 1 ustawy o refundacji, ktéry stanowi, iz osoba
wydajaca lek ma obowiazek poinformowaé §wiadczeniobiorce o mozliwosci nabycia leku,
innego niz lek przepisany na recepcie, o tej samej nazwie mi¢dzynarodowej, dawce,
wskazaniu terapeutycznym, ktorego cena detaliczna nie przekracza limitu finansowania ze
srodkéw publicznych oraz ceny detalicznej leku przepisanego na recepcie. Co wigce;,
pracownicy informuja o tresci przepisu art. 44 ust. 2 ustawy o refundacji w brzmieniu — osoba
wydajaca lek ma obowiazek, na zadanie swiadczeniobiorcy wydaé lek, o ktérym mowa
w cytowanym powyzej ust. 1 oraz o tresci komunikatu Ministra Zdrowia z dnia 16 stycznia
2012 r., ,,v;z sprawie interpretacji art. 44 ustawy o refundacji lekow, srodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych (Dz. U. nr 122, poz.
696)”.

Stad tez, nalezy stwierdzi¢, iz pracownicy Ministerstwa Zdrowia zapewniaja
wiasciwa obstuge telefoniczng i w sposdb prawidlowy odpowiadaja na zglaszane uwagi
pacjentdw. Jednakowoz informacje przedstawione w przedmiotowym pismie zostang
rozpatrzone, natomiast wnioski w nim zawarte postuzg ulepszeniu istniejacych juz procedur

w kontaktach z pacjentem.
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