Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

ul. Nowolipki 2A KRS: 000 008 33 56
00-160 Warszawa REGON: 006237795
NIP: 526-16-73-344
tel.: (+22) 241-39-86 biuro@ptsr.org.pl
fax: (+22) 354-60-26 www.ptsr.org.pl

PKO Bank Polski 37 1440 1390 0000 0000 1568 3902

Ldz. 197 FTsRI20 17 Warszawa, dnia 5 lipca 2017

Sz. P.

Andrzej Jacyna

p.o. Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
02-390 Warszawa

ul. Gréojecka 186

= A —_

N~ . YA \ Y. - r ,7 . |

OXOMOMANYY  Toiuwe
{1

W imieniu Rady Gléwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego zwracam sie z
apelem o poprawe sytuacji z dostepem do leczenia pacjentow z SM w wojewddztwie
dolnoslaskim. Od lat méwimy, ze Zle si¢ dzieje na Dolnym Slgsku i czas to naprawic.

Sytuacja pacjentéw chorujacych na stwardnienie rozsiane w wojewoédztwie dolno$laskim jest
najgorsza pod wzgledem dostepu do opieki nad pacjentami z SM i wciaz sie pogarsza. To na
tym terenie pacjenci zdiagnozowani i zakwalifikowani do leczenia czekaja najdtuzej. Az 35%
wszystkich chorych oczekujacych w kolejkach na leczenie w Polsce pochodzi z wojew6dztwa
dolnoslaskiego! Dodatkowo chorzy zmagaja si¢ z niewystarczajaca iloscia oddziatéw
neurologicznych i neurologéw, co skutkuje tym, ze pacjent z rzutem SM, ktéremu nalezy
podac jak najszybeiej leczenie sterydami, musi czekaé na przyjecie do szpitala. Dolny Slask
bezsprzecznie jest na szarym koficu w kwestii leczenia pacjentéw z SM. Taki sposéb
postgpowania z chorymi odbiega daleko od standardéw i jest sprzeczny z zaleceniami
ekspertow klinicznych. Taka sytuacja nie powinna mie¢ miejsca, bo w leczeniu stwardnienia
rozsianego liczy sie czas.

Podczas zorganizowanej 20 czerwca 2017 roku debaty pt. ,, Kompleksowa opieka medyczna
nad pacjentami chorymi na SM — plan dla wojewddziwa dolnosigskiego” szczegSlowo
omawiano powyzsze kwestie w gronie specjalistéw: dr hab. n. med. Maria Ejma — konsultant
wojewodzki w dziedzinie neurologii, dr hab. n. med. Anna Pokryszko-Dragan z Kliniki
Neurologii Uniwersytetu Medycznego im. Piastow Slaskich we Wroclawiu, Zbigniew Hatat -
Zastgpca Dyrektora ds. Medycznych Dolnoslaskiego Oddzialu Wojewddzkiego NFZ, Tomasz
Pole¢ — Przewodniczacy Rady Gtéwnej PTSR oraz przedstawiciele Dolnoglaskiego Oddzialu
PTSR. Wniosek byl jeden: bez zbednej zwtoki nalezy przystapi¢ do zharmonizowanych
dziatan na rzecz sprawiedliwego dostepu mieszkancéw Dolnego Slaska do $wiadczen
zdrowotnych. Zbyt mate naktady OW NFZ na leczenie SM polaczone z nieprawidlowym
planem zakupu $wiadczefi s3 niezgodne z realnymi potrzebami regionu, przez co nie
zabezpieczajg potrzeb chorych z SM. Dodatkowo rezim finansowy utrzymywany przez
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dyrektorow szpitali skutkuje zakazem wlaczania nowych pacjentéw do leczenia SM, aby tym
samym szpitale nie przekraczaly wartosci umoéw z OW NFZ.

Wedtug naszych danych w woj. dolno$laskim na leczenie oczekuje ponad 200 pacjentow do
programu lekowego I linii i prawie 20 do programu lekowego IT linii leczenia. Te 0soby
oczekuja kilka miesiecy na otrzymanie leku, podczas gdy w trybie pilnym powinny by¢
wlaczane od razu. Sredni czas oczekiwania na rozpoczecie leczenia w Uniwersyteckim
Szpitalu Klinicznym na ulicy Borowskiej we Wroctawiu wynosi ponad rok!

Po trzech latach stara na przetomie 2016/17 uruchomiono w wyniku postepowania
konkursowego 3 nowe osrodki leczenia dla Programu Lekowego II linii ,Leczenie
stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu lub szybko
rozwijajacej si¢ cigzkiej postaci stwardnienia rozsianego”. Jednak z uwagi na symboliczng
kwote przyznanego kontraktu na leki (6,00 PLN na kontrakt) szpitale nie s3 w stanie
realizowa¢ $wiadczen zgodnie z realnymi potrzebami, bowiem OW NFZ nie gwarantuje
zaplacenia za wszystkich pacjentéw wiaczonych do programu, ktory bylby realizowany z
nadwykonafi. Od lat niska wysoko$¢ kontraktu nie pozwala na wlaczanie leczenia u
pacjentéw zgodnie z realnymi potrzebami regionu.

W efekcie diugiego oczekiwania na leczenie, znaczna liczba pacjentéw decyduje si¢ na
dojezdzac¢ do innych wojewddztw, w ktérych nie obserwuje si¢ takich kolejek, np. $laskiego,
matopolskiego, $wigtokrzyskiego, opolskiego. Migracja pacjentow jest przeciez i tak kosztem
dla Dolnoslgskiego OW NFZ, wigc taka logika postepowania budzi powazne watpliwosci.
Czy nie lepiej byloby te $rodki przeznaczyé na leczenie pacjentow w ich miejscu
zamieszkania bez obcigZzania ich kosztami podrozy i koniecznodcig brania urlopéw w pracy?

Co prawda od 2010 roku wysokos¢ kontraktu na leki w programach lekowych w woj.
dolnoslgskim stopniowo rosnie, jednak trudno jest wojewoddztwu nadrobié wieloletnie
zaleglosci w stosunku do innych regionéw Polski, ktére juz wiele lat wezesniej uznaty SM za
jeden z priorytetéw zdrowotnych. Widaé wyraznie, ze naklady na programy lekowe sg za
mate. Wzrost wartodci uméw w kolejnych latach jest w woj. dolnoslaskim nizszy niz w
reszcie kraju, a liczba pacjentéw leczonych rognie znacznie wolniej niz w innych
wojewodztwach. W okresie 2014-2017 wzrost nakladéw na leki 11 linii leczenia wzrést np. o
45%, podczas gdy ogétem w Polsce 0 98%, (a np. w woj. mazowieckim okolo 200%).
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Powszechnie wiadomo, ze program lekowy jest §wiadczeniem gwarantowanym, a blokowanie
dostepu do leku refundowanego, ktéry w oparciu o decyzje administracyjng Ministra Zdrowia
ma by¢ dostepny dla pacjenta na podstawie Obwieszczenia, jest niezgodne z prawem (Ustawa
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw publicznych, Ustawa o
refundacji lekéw). Dostep do leku refundowanego w programach lekowych nie powinien by¢
limitowany i ograniczany przez $wiadczeniodawcow i platnika regionalnego. OpdZnianie
wiaczenia terapii daje w sposéb nieunikniony suboptymalne wyniki leczenia.

W zwiazku z powyzszym apelujemy o pilne podjecie dziataf naprawczych, tak aby juz zaden
pacjent zakwalifikowany do leczenia SM w dolnodlgskim nie musial dhugo czekaé na
wigczenie do terapii lub migrowaé po Polsce w poszukiwaniu leku. Wnioskujemy o
zwigkszenie naktadéw finansowych na programy lekowe SM w wojewodztwie dolnoslaskim.

Biorac pod uwage fakt, ze Polska zalicza si¢g do krajéw o wysokim ryzyku wystepowania
stwardnienia rozsianego, a najwieksza zachorowalno$¢ dotyczy os6b miodych, ktére sg w
trakcie realizacji swoich zyciowych planéw, takze tych zawodowych, wsparcie pacjentéw z
SM powinno staé si¢ jednym z gléwnych priorytetéw w polityce zdrowotnej Polski.

Z powazaniem,
] Afi
Tomasz %’oigé
Przewodniczacy Rady Gtodwnej

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
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Beata Szydto, Premier RP

Konstanty Radziwilt, Minister Zdrowia

Marek Tombarkiewicz, Wiceminister Zdrowia

Izabela Obarska, Dyrektor Departamentu Polityki Zdrowotnej

Prof. Danuta Ryglewicz, Krajowy Konsultant w dziedzinie neurologii

Andrzej O¢wieja, Dyrektor Dolnoslaskiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ

Zbigniew Hatat, Dyrektor ds. Medycznych Dolno$lgskiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ
Dr hab. Maia Ejma - Konsultant Wojewodzki w dziedzinie neurologii

Adam Bodnar - Rzecznik Praw Obywatelskich

. Marek Woch - Pelhomocnik Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia do Spraw

Kontaktéw z Organizacjami Pozarzadowymi i Organami Wiadzy Publiczne;.



