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Szanowna Pani Minister

W odpowiedzi na Pani pismo nr RzPP-Z1P-052-93-7/MB/09 2 dnia 15 grudnia 2009r
dotyczace wylaczenia dzieci 7 leczenia biologicznego w postaci wiclostawowej MIZS
informujg, ze leczenie to odbywa si¢ ono na zasadach okreslonych w zataczniku nr 13 do
Zarzgdzenta nr 41/2009/DGL Prezesa NFZ, a ostatecznym decydentem jest lekarz
prowadzacy leczenie. Niezbednym warunkiem do uzyskania refundacji od NI'Z jest
spefnienie wszystkich warunkéw programu, co doskonale ulatwia aplikacja komputerowa
~Przypominajaca” o wszystkich czynnosciach, Platforma ta ponadto wtatwia i przyspiesza
przekazywanie informacji do kierowanego przeze mnie zespotu celem zatwierdzenia
terapii, co jest jedynie wymogiem formalnym i praktycznie odbywa si¢ automatycznie w
dniu wprowadzenia zapisow. Dzigki temu na biezaco wiemy ilu chorych jest leczonych i
czy wystarczy przeznaczonych na leczenie $rodkéw Wprowadzenie systemow
rejestrowania chorych jest zalecane we wszystkich krajach prowadzgcych leczenie
biologiczne, w Europie rejestry prowadzone sq zwykle przez towarzystwa lekarskie na
zlecenie ubezpieczycieli. Jednak Jedynie nasz system wymusza wprowadzenie wszystkich
chorych. Zespal Koordynacyiny nadzorujgcy dziatanie systemu sktada sie z
doswiadczonych lekarzy reumatologow, przedstawiciela NFZ i Ministerstwa Zdrowia
(obecnie brak), ale rowniez z przedstawicieli stowarzyszen chortych, a jego dziatania s3
Jawne 1 publikowane na stronie internetowe;.

W opisanym przez Panig, przypadku rzeczywiscie istnieje rozbieznosé pomigdzy zapisami
programu lekowego a stworzong aplikacja, gdyz uzyskanie remisji w MIZS nie jest
powodem zakonczenia leczenia lekiem biologicznym, jak to jest w przypadku oséb
dorostych chorych na rzs. Rozbieznos¢ ta musi 20sta usunigta, a obowigzek ten
spoczywa na Dyrektorze Instytutu Reumatologii ktéry odpowiada za poprawne dziatanie
systemu. Poniewaz bledy w aplikacji s3 mozliwe 1stnigje tez druga forma kontaktowania
si¢ z sekretariatem zespotu poprzez faks lub telefonicznie. Ostateczng decyzje podejmuje
przewodniczacy zespolu albo osoba do tego delegowana, w dyskusyjnych przypadkach
caly zespot spotykajacy sie nie rzadziej jak raz w miesiacu. Tak tez postapiono w
opisywanym przypadku gdzie stuszng i ostateczna decyzj¢ podjeta doc Lidia Rutkowska
Sak odpowiedzialna w zespole ze leczenie dzieci.
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1. Jgk mlcté t¢ grupe chorych ktorym leczenie Pomaga, a korzysci Przewyzszajq
Powiktania (generalnie zawarte to jest we wskazaniach rejestracyjnych produktéow od
ktérych nie powinno by¢ odstepstw) .

2/ Jak zminimalizowaé ewentualnoéé wystapienia ci¢zkich dziatan niepozadanych, np.
by¢ moze przez przerywanie leczenia .

3/. Jak uczynié terapi¢ ,,znoéng” dla platnika, nie tylko w Polsce.

Celem szerszego zaprezentowania sposobu dziatania zapraszam Panig lub Pani
przedstawiciela na spotkanie ktére odbedzie sie w Klinice Reumatologii Dorostych
Instytutu Reumatologii w Warszawie, ul. Spartaniska | w dniu 30.12.2009 o godzinie
11.30

Z powazaniem
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