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Pan Maciej Mitkowski
Podsekretarz Stanu

Ministerstwo Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

uprzejmie dziekuje za wyjasnienia udzielone w pisSmie PLR.4504.721.2922PLR.4504.721.2022.At z dnia
18 lipca 2022r., w odpowiedzi na pismo dotyczace wtgczenia naszej organizacji w proces opiniowania zmian
w programie lekowym.

Rozumiejgc starania Ministerstwa Zdrowia ukierunkowane na ochrone zdrowia i zycia pacjentéw,
a takze uwzglednianie interesu spotecznego oraz interesu pacjentéw, chciatbym odniesé¢ sie do zwartych

w pisSmie wyjasnien, naswietlajgc role organizacji pacjenckich w ksztattowanie procesdw zdrowotnych.

Zaangazowanie pacjentow oraz reprezentujgcych i wspierajacych ich organizacji pacjentow w szeroko
rozumiang opieke zdrowotng jest kluczowe i zmierza do tworzenia modelu opieki opartej na wartosciach,
partnersko traktujacej pacjentéw, rozumiejgcej i uwzgledniajacej ich opinie oraz potrzeby, ceniacej ich
doswiadczenia. Pacjenci sg Zzrodtem wiedzy na temat aspektow opieki medycznej, ktéra czesto niedostepna jest
innym partnerom i stronom zaangazowanym w jej tworzenie.

Perspektywa pacjenta, tak istotna zwtaszcza w przypadku pacjentéw chorujacych przewlekle, ktérzy — by
radzi¢ sobie z chorobg trwajaca cate ich zycie — nie tylko nieprzerwanie korzystajg z réznych Swiadczen
medycznych, ale sami réwniez wykonujg czynnosci celem dbania o swoje zdrowie i zdobywajg wiedze
dotyczaca samej choroby i jej objawdw, pozwoli¢ moze na lepsze ksztattowanie procedur medycznych,
podniesienie jakosci opieki zdrowotnej, poprawy efektéw medycznych, a takze poprawy jakosci zycia.

Warto wspomnie¢ o roli, jakg organizacje pacjenckie przyjmujg - edukujg i wspierajg pacjentow,
odcigzajac tym samym system zdrowotny. Organizacje pozarzagdowe dziatajgce w obszarze zdrowia — bazujgc na
doswiadczeniach swoich podopiecznych — inspirujg Srodowisko medyczne do podejmowania tematéw
zdrowotnych czy informujg o problemach, na ktére napotykajg pacjenci w otrzymywaniu Swiadczen
zdrowotnych. Ponadto, poprzez zwiekszajaca sie profesjonalizacje, wspoétprace z réznymi partnerami (przede
wszystkim srodowiskiem medycznym), ale tez nieustajgcy kontakt z pacjentami, organizacje pacjenckie zyskujg
obiektywny i wielostronny punkt widzenia, szeroko ujmujgcy obszary opieki zdrowotnej, a czesto niedostepny

innym specjalistom.
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Trudno nam zatem zrozumie¢ pominiecie naszej organizacji w procesie dyskusji nad zmianami
w programach lekowych B.29 i B.46. Zdajemy sobie sprawe, ze w Polsce istniejg mechanizmy, ktére umozliwiajg
przekazywanie opinii i uwagi pacjentéw oraz organizacji pacjenckich (m.in udziat w Radach Przejrzystosci
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji), jednak w przypadku programéw lekowych, oprécz
zapoznania sie z opinig Rady Przejrzystosci nr 110/2022 z dnia 18 lipca 2022 roku w sprawie zasadnosci
pofaczenia programéw lekowych dotyczgcych leczenia stwardnienia rozsianego, tj. B.29 oraz B.46, ktdra
pojawita sie w protokole z posiedzenia Rady, nie moglismy przedtozyé zadnych uwag. W zwigzku z powyzszym
zostaliSmy pozbawieni mozliwosci wyrazenia swego zdania w imieniu ponad 50000 oséb chorych
na stwardnienie rozsiane.

Doceniajgc wysitki Ministerstwa Zdrowia prowadzgce do rownowazenia interesow wszystkich grup
pacjenckich, zwtaszcza w przypadku ograniczonych srodkéw finansowych przeznaczonych na refundacje,
chcemy przypomnieé¢ o przysztych skutkach niewdrazania lub opdzniania wdrazania bardziej skutecznych
rozwigzan. Nasze opinie opieramy nie tylko na doswiadczeniach wiasnych oraz organizacji pacjenckich z innych
krajow europejskich, ale takze na opinii przedstawicieli Doradczej Komisji Medycznej dziatajgcej przy PTSR.
W przypadku stwardnienia rozsianego chodzi o skuteczng terapie w celu zachowania sprawnosci (fizycznej
i umystowej) chorych, czesto bardzo mtodych ludzi. Z perspektywy nadchodzgcych lat nie sta¢ nas na
suboptymalne leczenie i kiepskie rozwigzania systemowe. Zastosowanie skutecznych terapii teraz, przetozy sie
na zachowanie aktywnosci spotecznej i zawodowej chorych, a wiec w niedalekiej przysztosci uchroni panstwo
przed znacznymi kosztami ekonomicznymi, jakie zawsze generuje postepujgca niepetnosprawnos¢, szczegdlnie
0s6b mtodych. W sktad naszej Doradczej Komisji Medycznej wchodzg najlepsi neurolodzy w Polsce.
Ich wieloletnie doswiadczenie w leczeniu 0s6b z SM réwniez powinno zosta¢ uwzglednione w przedmiotowe;j
debacie. Ostatecznie to oni bede leczy¢ nasze $rodowisko. Chyba warto wystuchaé opinii na temat

planowanych zmian, od tych, ktérych te zmiany dotkng w najwiekszym stopnie - pacjentéw i klinicystéw.

Mamy gteboka nadzieje, ze wtgczy nas Pan Minister w proces dyskutowania planowanych rozwigzan.

Z wyrazami szacunku,
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Przewodniczgcy Rady Gtownej
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