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Stosownie do art. 10a ust. 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw
Dziecka (Dz. U. z 2017 r. poz. 922) zwracam si¢ o podjecie mozliwie pilnie wszelkich
dostepnych Panu Ministrowi dziatan na rzecz poprawy sytuacji dzieci cierpigcych na

Epidermolysis bullosa (EB) - Pecherzowe oddzielanie si¢ naskorka.

Zmiany wprowadzone obwieszczeniem Ministra Zdrowia z dnia 27 czerwca 2019 r.
w sprawie wykazu refundowanych lekow, srodkow spozywczych specjalnego przeznaczenia
zywieniowego oraz wyrobow medycznych na 1 lipca 2019 r. spowodowaty, ze doszto do
kolejnego juz w ostatnich latach wzrostu doplaty $wiadczeniobiorcy do opatrunkow
finansowanych we wskazaniu Epidermolysis bullosa (EB). Oznacza to, ze kolejny raz w ciggu
ostatnich lat znacznie wzrosna koszty pielegnacji matych pacjentow z ta chorobg. Jak
alarmuja rodzice dzieci cierpigcych na EB, ,, Za te samgq liczbe i rodzaj opatrunkow jeszcze w
styczniu 2015 r. trzeba byto zaptaci¢ 372 zi, obecnie ptacimy 4 014 zt miesiecznie, a od 1
lipca bedziemy ptlaci¢ 6 114 zi. Opatrunki to tylko czes¢ pielegnacji. Niezbedne sq rowniez
bandaze, gazy, igly, ptyny do dezynfekcji, sol fizjologiczna, litry masci oraz dermokosmetyki,
odzywki Zywieniowe, witaminy, suplementy diety platne w 100%. Miesieczny koszt pielegnacji
chorego na EB od 1 lipca bedzie rzedu 8 tys. z1.”

Z wykazu wyrobéw medycznych refundowanych, stanowiacego zatacznik do ww.
obwieszczenia wynika, ze od 1 lipca br. we wskazaniu: Epidermolysis bullosa refundowane
sa 174 r6zne wyroby medyczne, wsrod nich ok. 16 % bezptatnie, 40 % za doptata od 0,01 zt

do 1,97 z+.> Najdrozszymi opatrunkami nadal pozostaja: Mepilex Transfer opatrunek jatowy,
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15x20 cm? (opatrunek pierwotny z pianki poliuretanowej, przenoszacy wysick do opatrunku
wtornego), dla ktoérego od 1 lipca 2019 r. doptata $wiadczeniobiorcy wynosi 16,87 zt
(W poprzednim obwieszczeniu® doplata ta wynosita 13,38 zt) oraz Allevyn Sacrum (opatrunek
specjalistyczny - pianka poliuretanowa na okolice krzyzowa o rozmiarze 22cm x 22cm, 484
cm?) dla ktérego obecne obwieszczenie ustala doptate swiadczeniodawcy w wysokosci 17,80

7t (doptata w poréwnaniu do poprzedniego obwieszczenia* — bez zmian).

Nalezy zauwazy¢, ze wzrastajace doptaty do refundowanych opatrunkéw dla chorych
na EB oraz zapewnienie im kompleksowej opieki zdrowotnej byly przedmiotem wystapien
Rzecznika Praw Dziecka do Ministra Zdrowia w 2017 r.> W odpowiedzi® poinformowano, ze
owczesny wzrost doptaty $wiadczeniobiorcy do opatrunkéow stosowanych w EB
spowodowany byl zmiang podstawy limitu finansowania dwoch grup limitowych (220.3
Opatrunki regulujgce poziom wilgotnosci rany z dodatkami oraz 220.6 Opatrunki regulujgce
wilgotnosci rany). Ponadto wskazano wowczas, ze w zwigzku ze wzrostem doptat do
opatrunkdéw finansowanych we wskazaniu Epidermolysis bullosa, jaki mial miejsce
od 1 stycznia 2017 r., w Ministerstwie Zdrowia zorganizowane zostaly spotkania
z przedstawicielami firmy, ktéra odpowiada za opatrunki Mepilex oraz m.in.
z przedstawicielami  organizacji  pozarzadowych zwigzanych zww. rozpoznaniem
1 przedstawicielami srodowiska medycznego. Podczas spotkania Ministra z przedstawicielami
organizacji pozarzadowych i przedstawicielami $srodowiska medycznego omawiane byty
krotkoi dhugofalowe rozwiazania dotyczace kwestii zmian doplat pacjenta do opatrunkow
stosowanych u pacjentow z EB. Resort zdrowia zapewnil wtedy, Ze jest w statym kontakcie
z przedstawicielami organizacji reprezentujacych pacjentéw oraz ekspertami z dziedziny
dermatologii, ktorzy zadeklarowali merytoryczne wsparcie w celu rozwigzania kwestii zmian

doptat do ww. opatrunkow.

Obecnie, w przytaczanym w mediach’ stanowisku resortu zdrowia wskazuje sig,

ze ,,Ewentualne obnizenie doptat pacjenta do opatrunkow refundowanych w ww. wskazaniu
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byloby mozliwe na przyktad poprzez obnizenie urzedowej cemy zbytu — wnioskodawca
(producent) ma mozliwos¢ sktadania wnioskow o obnizenie urzedowych cen zbytu produktow
objetych refundacjq. Obnizenie urzedowej ceny zbytu powoduje zmniejszenie roznicy miedzy
ceng detaliczng a limitem finansowania, wigc w kolejnym wykazie produktow refundowanych
moze zmniejszy¢ doplate pacjenta”.® Drugim rozwigzaniem jest zmiana podstawy limitu

finansowania.

Zdaj¢ sobie spraw¢ z ograniczen w podejmowaniu niektérych dzialan Ministra
Zdrowia zwigzanych z ksztaltowaniem wysoko$ci doptat $wiadczeniobiorcy do wyrobow
medycznych - wynikajacych z przepisow ustawy z dnia 12 maja 2011 r. o refundacji lekow,
srodkdw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych
(tj. Dz. U. z 2019 r. poz. 784 z pdzn. zm.), w tym zasad okre§lonych w ramach trybu
podejmowania decyzji w sprawie refundacji lekow, Srodkow spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego i wyrobow medycznych. Niemniej uwazam, ze obecna sytuacja
dzieci cierpigcych na EB i ich rodzicow wymaga pilnego podjecia przez resort zdrowia
kompleksowej analizy problematycznych zagadnien zwigzanych z diagnostyka i leczeniem
ww. choroby - wtym takze w zakresie dostepu do refundowanego leczenia. — tak, by
doprowadzi¢ do zmniejszenia kosztow ponoszonych przez i tak juz skrajnie obcigzone w tym

zakresie rodziny.

Wobec powyzszego prosze o przekazanie stanowiska Pana Ministra w przedstawionej
sprawie 1 przekazanie informacji o dziataniach (podjetych i planowanych) resortu zdrowia na

rzecz dzieci cierpigcych na EB.
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