RZECZPOSPOLITA POLSKA
Rzecznik Praw Pacjenta
Krystyna Barbara Koziowska

RzPP-ZIP-413-4-1/MC/MB/11 Warszawa,zg’.é"]‘r(-’c‘?.': 92011t

Pan
Bartosz Artukowicz

Minister Zdrowia

S\/W/L’D e 7 ?.’1) Q.- ;1:: ‘w'%%

Pragne¢ Pana Ministra zainteresowaé problemem mtodych ludzi leczonych do 18. tego
roku zycia na oddziatach i w poradniach dziecigcych w zwiazku z chorobami przewleklymi.
Jako dzieci maja dostep do programéw zdrowotnych. Programy zdrowotne realizowane sg na
podstawie kryteridw okreslonych w rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z dnia 12 grudnia 2011
roku zmieniajgce rozporzgdzenie w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu
programoéw zdrowotnych (Dz. U. 11 Nr 269, poz. 1597). Problem pojawia si¢ w chwili, gdy
w trakcie leczenia osiggajg wiek pelnoletni. Zgodnie z zasadami, sztywno przestrzeganymi
przez Narodowy Fundusz Zdrowia, osoby takie nie mogg juz by¢ leczone w osrodkach
pediatrycznych w ramach kontynuacji leczenia. Jako osoby doroste, muszg przejs¢ ponowng
kwalifikacj¢ do leczenia w programie terapeutycznym. Oczekujg na liscie kolejkowej juz dla
0s6b dorostych. Przerwanie jak tez wydluzajacy sig czas oczekiwania na zakwalifikowanie i
uzyskanie mozliwoéci skorzystania z programu terapeutycznego wpltywa na zamiang poprawy
stanu zdrowia. Przykladem mogg by¢ pacjenci chorzy na SM (czasem na choroby
onkologiczne).

Sama zainicjowalam zamiany dotyczace programu terapeutycznego leczenia chorych
na SM zwlaszcza dzieci ponizej 16.stego roku zycia. Wiem, ze Narodowy Fundusz Zdrowia
w wyjatkowych przypadkach przedhuza opieke pediatryczng, ale dotyczy to gléwnie kontroli

leczenia w poradniach specjalistycznych.



Podjelam sie analizy problemu, ktérego rozwigzanie jak si¢ wydaje lezy tylko
w okresleniu procedury (standardéw) umozliwiajgce] zapewnienie kontynuacji i cigglosci
leczenia. Przekazuje do Pana Ministra materiaty dotyczace ww. problemu.

Mam nadzieje, ze sytuacja chorych mlodych ludzi nie pozostanie bez reakcji Pana Ministra.
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Zatacznik 1
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W marcu 2011 roku osrodki pediatryczne leczqce interferonem dzieci w wieku 16-18
lat w ramach programu terapeutycznego dla stwardnienia rozsianego otrzymaly z NFZ
wiadomos¢ o braku zgody NFZ na kontynuacje rozpoczgtego w tych osrodkach programu po
dniu ukoficzenia 18 roku zycia przez pacjenta. W zwigzku z powyzsza decyzja, przyktadowy
pacjent rozpoczynajacy przystugujace mu 2-letnie leczenie w wieku 17 lat i 6 miesiecy moze
si¢ leczyé w osrodku pediatrycznym tylko przez 6 miesiecy. Wedlug NFZ dalsze leczenie
powinno by¢ prowadzone w orodku dla dorostych (zatgcznik 1, pismo NFZ).

Powszechnie wiadomo jednak, ze osrodki dla dorostych dysponuja wlasnymi listami
0sob oczekujacych na swoja kolejke do wiaczenia do programu. Wpisanie na te liste czesto

jest mozliwe dopiero po ukoriczeniu przez pacjenta 18 roku zycia. W efekcie pacjent
zmuszony jest do przerwania leczenia. Dysponuje danymi osobowymi pacjentéw, u ktérych z
powodu decyzji NZF dochodzi do przerwania przyznanego im programu terapeutycznego, co
w  konsekwencji grozi szybka 1 znaczng progresja choroby prowadzaca do
niepetnosprawnosci.

Jest catkowicie niezrozumiate dlaczego pacjent, ktory raz przeszed} kwalifikacje do

programu, musi go przerwa¢ i oczekiwaé na ponowng kwalifikacje, ktora tym razem nie

musi zakoniczy¢ si¢ przyznaniem mu leczenia wskutek pogorszenjastanuzdrowia2
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Jako konsultant krajowy wyrazatem bezskutecznie swoje zaniepokojenie w pismie do
prezesa NFZ w kwietniu 2011 (zatacznik 2 i 3). Osrodki pediatryczne zgodnie z zaleceniem
Ministra Wlodarczyka wyrazonym w pi$mie z dnia 29.07.2011 (zalacznik 4) réwnie
bezskutecznie zwracaly si¢ o zgode¢ na kontynuacje programu do dyrektorow Wojewddzkich
Oddziatéw NFZ (zatacznik 5).

W tej sytuacji po wyczerpaniu wszystkich preewidzianych prawem mozliwosci
zwracam si¢ z prosba do Pani Rzecznik o natychmiastowa interwencje. Kazdy dzien niesic
ryzyko przerwania terapii u kolejnego pacjenta.

Wydaje si¢ , ze najprostszym rozwiazaniem, nie pociggajacym zadnych konsekwencji
finansowych dla NFZ, byloby wyrazenie zgody na kontynuacje programu rozpoczgtego w

osrodku pediatrycznym do zakonczenia tego programu.
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Konsultant Krajowy
w dziedzinie neyrologii dzieciecej
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Prof. dr hab. n. fied. Sergiusz J6zwiak
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Nawiazujac do informagii e-mail przeslanej do Pana Leszka Szalaka Kierownils Sakajl .
Stanﬁaraéw W&hdaqi i We:yﬁk;.cjz Narodowve Fundus'?u ?droma dnia 17 Iutego 2011 roku
pizez Paniy - Renag Bylinkg, Iﬂspek:*ora ds. wnéw i rozh(‘?&ﬂ W :—.ﬁTﬂ.W“lﬂ Iec*ema pIZﬂz.‘ Inst ;"ut
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/ . Leczeme mskarcﬂych dw gci z somato’cropmow1 mz:uoczylmosuq przysadh
/ft % Lscmmﬁ tiskornstych déh.{}l z Zespoter Tomera,
[ * Leczenie niskorostych dufeci 2 przewlekla niewydolnodely narek,
! s Leczenic drieci z Zospolem Prader-Willi, ' |
L = Loeczenie Insksroswch dziee] 7 cigzkim pisrwotnym nie ohorerq ICF 1.
Pozostale programy aerauaufyozne nis " zostans ohiste przedmictos wa baza a ich realizacia
z zakresu udzielania $wiadezeq pacjentom pelnolstnim poiwinns byé tealizowana zgodni;%
z warunkarnd okredlonymi w Zs radzendach Provess NFZ.
Narodowy Fundusz Zdrowis informuje, 28 realizacia §wiadezed = zakresy terapeutycznych
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brogramdw zdrowotnych w odrodkach pedistryomy ,«ch owinna  bye realizowans do czam
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02-390 Warszawa
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Proszg o takie zapeWnienie, gdyz brak jasno sprecyzowanych zasad przekazywania
pacjentéw do osrodkéw dla dorostych budzi niepotrzebne niepokoje. Zle sie stato, ze tak

wazne decyzje nie byly konsultowane na wezesniejszym etapie z konsultantem krajowym w

dziedzinie neurologii dzieciecej.
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Konsultant Krajowy
w dziedzinie ne ologii dziecigcej
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Prof. dr hah. n. A 4.
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W nawigzaniv do pisme z dofa 18.04.2011 1, w sprawie wgtpliwoéci dotyezacych

orgenizacfi opield nad fwladozeniobiorpami (kolefka do $wisdezed opleki zdrowome])

wynikajacych z
zdrowotiym: ,,Lsczenie stwardnienia rozsiansgo” w podzisle na osmdkx realizujace program

okredlenia wickn, "jako lryterium udzishh w ferapeutyozaym programie

n cizwm i dorostych uprzefmie mmrmql;, Ze:
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Zgodnie z art. 20 vstawy z dnia 27 sierpaia 2004 1 5 $wiadczeniach opiski zdrowotnel
finansowanych ze érodkéw publicznych (Du. U, z2008r, Nr 164, poz. 1027, z pésn,
zn) fwiadozenia  opiekd zdrowotne] w . szpitalach ! ¢wiadorenin specjalistyczne
w ambulatoryjne] opiece zdiowotng] sy udzielane weding kolejnoéei zgloszenia w dniach
i godzinach ich udzislanie przez $wisdczeniodawes, kidry zawarl umowe o udzielanie
swiadozen opield zdrowotns.

Swiadereniodawea realizujaey terapeutyczny program zdrowotny w celu wypelienia
obowiazkow natozonych na nisge przez ustawodawes robowiazany jest muin, do ustalenia
kolejnodel ndziclenie $wiadozei opiski zdrowoine] na podstawie zgloszed
swiadezeniobioredw oraz mformowands ich pisermnie o ferminie udzielenia $wiadczenia

oraz vrasadnia przyezyny wybord tego temming.

$t *‘cwW‘«’ Fundusz Zdravdy,

Warszawa, dola A 5 0C. 2011 ¢,
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W zwiazku z powysszyin prawidlowa realizecia terapeutycznych programéw zdrowotnych
pizez $wisdezeniodawssw w oparciu o przepisy powszechnie obowiamrjacego w Polsce praws,
powinna  zapewnld rangpareninoéé  przeplywn  informacil orsz  kompleksows  opieke

nad pacjentaimi eliminujas ryzvko ograpiezenia dostepuy do leczania,
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MINISTER ZDROWIA Warszawa,

MZ-PLE-460-9386-492/LP/11

Pan
Grregorz Schelyna
Marszalelk Sejmu

Rzecrypospolitej Polskicj
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W odpowiedzi na interpelacje Pani  Alicji Dabrowskiej, Posel nma  Sejm

Rzeczypospolitej Polskiej, przestang przy piémie z dnia 7 lipca 2011 1. (SPS-023-23408/11},
w sprawie leczenia snvardnienia rozsionego dzieci, uprzejmie preekazujg nastepujace
mformacie.

Kontynuacja leczenia stwardnienia rozsianego u osab  pelnoletnich w osrodku
pediatryeznym, ktdre zostaly zakwalilikowane i rozpoczety leczenie przed ukonczeniem 18-
tego roku zycia wymaga zgody dyrektora Wojewédzkiegd Oddziatu Narodowego Funduszu
Zdrowia, poprzedzonej pisemna prosby placdwii prowadzaee] {erapie pacjenta.

lednoczednie, aprzejmie informuje, iz Minister Zerowia zlecit Prezesowi Agencii
Oceny Technologii Medyeznych niezwloczne przygotowanie rekomendacy dla  programu
ddywane est objecie

terapeutyczuego Leczenie stwardnienia rozsianego, W Korym praowic

leczeniem lekami immunomodulujacymi osébod (2 roku zycia.
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NFZ ! Narodowy Fundusz Zdrowia L}‘%\W”

Mazowiecki Oddziat Wojewédzki w Warszawie

Warszawa, 14.11.2011 r.

znak: DPLCH-442-6897-TK/11

Szanowny Pan

Maciej Pirog

Dyrektor .
Instytut Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka
Al Dzieci Polskich 20

04-730 Warszawa

‘ W odpowiedzi na pismo z dnia 18 pazdz1em1ka 2011 roku w sprame kontynuaql leczenia
w Instytucie- ,,Pommk Centrum Zdrowia Dziecka” pacjentki, kt6ra ukonczyla 18 r.z. MBZOW].GCLI
Oddziat WO_]GWOdel Narodowego Funduszu Zdrowia informuje, ze Pacjentka o nr PESEL:
94011111185 w chwili obecnej nie jest osobg, pelnoletnia ° co upowaznia jg do uczestnictwa w
Progra:me Leczenia Stwardnienia Rozs1anego realizowanym przez Pafistwa placowke.

Jednoczesnie mfonnujemy, ze w chwili ukoficzenia przez w/wW pac;entkg 18 r.z., L:stytut Pomnik ~ .

Centrum Zdrowia Dziecka _powinien przekazaé paqentkg do placowkl dla os6b dorostych w celu

kontynuacji terapii w ramach Pro gramu Leczenia Stwardmema Rozs1anego

Informujemy jednoczesnie, ze powyzsze stanowisko zostato Pafistwu przedstawione w pismie Pana

Macieja Dworskiego Zastepcy Prezesa ds. Medycznych Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 9
- marca 2011r., /pismo znak: NFZ/CF/DGL/2011/076/0121fW/04849/AWO /skierowanym do Pana
Jacka Gralmslﬂego Z-cy Dyrektora ds. Klinicznych Instytutu Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka/.

Wykaz swradczenrodawcow realizujacych Program Leczenia StWardmema Rozsianego dla 0s6b pefnoietmc:h
Adres siedziby . :
Nazwa sw1adczen1odawcy —— — > s-1e 20y
Miejscowosé Ulica, nr domu Kod pocztowy
BRODNOWSKIE CENTRUM : . -
SPECJALISTYCZNE WARSZAWA KONDRATOWICZA § 03242
CENTRALNY SZPITAL KLINICZNY MSWIA o
W WARSZAWIE WARSZAWA WOLOSKA 137 ‘ 02507
INSTYTUT PSYCHIATRII I NEUROLOGII WARSZAWA SOBIESEIEGO 9 (2957
MIEDZYLESK]Y SZPITAL SPECJALISTYCZNY ' = ‘
L W WARSZAWIE WARSZAWA BURSZTYNOWA 2 04749

Mazowlech Oddzial Wojewddzki, ul. Chatubisiskiego 8, 00-613 Warszawa

wmmnfz.goipl tel.: 022 582 80 02, fax: 022 582 80 31, e-mail: sekretariat@nfz-warszawa.pl
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- SAMODZIELNY PUBLICZNY CENTRALNY
SZPITAL KLINICZNY

WARSZAWA

BANACHA 1A I

02097

SAMODZIELNY PUBLICZNY SZPITAL |
KLINICZNY IM. PROF. W. ORLOWSKIEGO
CMKP

WARSZAWA

CZERNIAKOWSKA 231

00416

SZPITAL BIELANSKI IM XS, JERZBGO
POPIELUSZKI SAMODZIELNY PUBLICZNY
ZAKELAD OPIEKI ZDROWOTNE]

WARSZAWA

UL. CEGLOWSKA 80 l

01809

SZPITAL WOLSKI IM. DR ANNY
GOSTYNSKIE] SAMODZIELNY PUBLICZNY
ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ

WARSZAWA

KASPRZAKA 17 -

01211

WOJEWODZKI SZPITAL BRODNOWSKI
SAMODZIELNY PUBLICZNY ZAKEAD
OPIEKT ZDROWOTNEY - -

WARSZAWA

KONDRATOWICZA 8

03242

LOTNICZET

- WARSZAWA

KRASTNSKIEGO 54

01755

L WOJSKOWY INSTYTUT MEDYCYNY

WOJISKOWY INSTYTUT MEDYCZNY

WARSZAWA

SZASERGW 128 |

04141




