T] . e T TP [ vis
o MY A RE A CE BY5

MINISTER ZDROWIA * LAE 2T

Bhars Prae Sonathised
dypynate di, 030{‘?8’5!-

w10 vodnis, L Cofitit e
MZ-PL-4642-6091-1/MS/07 Tt LA SENATY

MZ-PLR-070-578/HP/07 Wplyigi H"QO’{E’;?_'

wn

Jetsdipiy

.................................

Pan
Bogdan BORUSEWICZ
Marszalel Senatu

Rzeczypospolitej Polskiej

W zwigzku z o$wiadczeniem ztozonym przez Panig Senator Krystyng Bochenek, podczas
2. posiedzenia Senatu Rzeczypospolitej Polskiej w dniu 28 listopada 2007 roku,
przestanym przy pismie z dnia 4 grudnia 2007 roku, w sprawie uznania Epidermolysis

Bullosa (EB) za chorobe przewlekls, uprzejmie prosze o przyjecie ponizszych wyjasnien.

Warunki udzielania i zakres $wiadczen opieki zdrowotne] finansowanych ze srodkow
publicznych zostaly okreslone w przepisach ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 roku o
$wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze drodkéw publicznych (Dz. U. Nr 210,
poz. 2135 ze zm.). Zgodnie z tresciqa art. 15 ust. 2 przedmiotowe] ustawy,
$wiadczeniobiorcy zapewnia sie i finansuje ze srodkéw publicznych, na zasadach 1 w
zakresie okreslonym w ustawie, szereg $wiadczen m.in. podstawowsg opiekg zdrowotna,
leczenie szpitaine, a takze zaopatrzenie w produkty lecznicze, wyroby medyczne 1 srodki

pomocnicze.

Narodowy Fundusz Zdrowia zabezpiecza leczenie chorych na Epidermolysis Bullosa. W
zaleznosel od wskazan klinicznych finansowany jest ze Srodkow publicznych dostep
pacjentow z rozpoznaniem EB do $wiadczen opieki zdrowoinej realizowanych m.in. w

rodzaju leczenia szpitalnego, jak i ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;].

Produkty lecznicze i wyroby medyczne dopuszezone do obrotu na terylorium
Rzeczypospolite] Polskie] sq zamieszczane w wykazach lekow refundowanych zgodnie z
przepisami zawarlymi w art. 36 -~ 37 wyze] wymienionej ustawy, . w wykazie lekow

podstawowych i uzupelniajgcych oraz w wykazie chorob oraz dla kazdej z choréb w
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wykazie lekow i wyrobdéw medycznych. W sytuacji, gdy produkt leczniczy lub wyrdb
medyczny nie znajduje sig w wykazach lekow refundowanych, istnieje mozliwose

leczenia w ramach procedur szpitalnych lub w ramach programow terapeutycznych.

Jednostka chorobowa Epidermolysis Bullosa nie znajduje si¢ w wykazie chordb
przewleklych, w zwiazku z tym, w chwili obecnej, pacjentom tym leczonym
ambulatoryjnie, przystuguje dostgp do refundowanych produktéw leczniczych,
wymienionych w rozporzadzeniv Ministra Zdrowia w sprawie wykazu lekow
podstawowych 1 uzupelniajacych (odplatnosé ryczaltowa za leki podstawowe 1
recepturowe oraz odplatno$é ulgowa - 30% lub 50% za leki uzupelniajace), materialy

opatrunkowe nie znajdujg si¢ w tych wykazach.

Odnoszac sie do przekazanego o$wiadczenia Pani Senator, dotyczacego wpisania do
wykazu chordb przewleklych jednostki chorobowej Epidermolysis Bullosa i refundacii
lekéw 1 materiatow opaﬁ‘unlcowycll, niezbednych do leczenia tych chorych, uprzejmie
informuje, ze problem zostal rozpatrzony podczas posiedzenia Zespolu do Spraw
Gospodarki Lekami w dniu 8 maja 2007 roku. Przedyskutowano dwa rozwiazania
przedmiotowego problemu, uwzgledniajac potrzeby niewielkiej grupy pacjentow
(800 — 1 000 osdb) chorych na Epidermolysis Bullosa:

- rozszerzenie wykazu choréb przewleklych o jednostke chorobowa Epidermolysis
Bullesa oraz utworzenie wykazu lekow 1 materialéw opatrunkowych niezbgdnych w
jej leczenin, objetych doplatami ze srodkow publicznych;

- utworzenie programu terapeutycznego leczenia Epidermolysis Bullosa,

W wyniku dyskusji Zesp6l do Spraw Gospodarki Lekami podjgl uchwale, rekomendujaca

utworzenie programu terapeutycznego leczenia Epidermolysis Bullosa.

W czasie posiedzenia Zespotu do Spraw Gospodarki Lekami w dniu 21 sierpnia br,
przedmiotowa sprawa zosiala pomownie rozpatrzona. Zespdl podirzymal uprzednio
przyjeta uchwale rekomendujaca wystapienie do Narodowego Funduszu Zdrowia o

wdrozenie programu terapeutycznego leczenia Epidermolysis Bullosa.

W zwigzku z podjetq uchwalg Zespotu do Spraw Gospodarki Lekami, Minister Zdrowia,
pismem z dnia 30 sierpnia 2007 roku, wystapil do Prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia z proébq o utworzenie programu lerapeutycznego leczenia choroby
Epidermolysis Bullosa 1 wlgczenie produktéw leczniczych i materialow opatrunkowych,
stosowanych w tej chorobie, do katalogu programow terapeutycznych finansowanych ze

érodkow pozostajacych w dyspozycji Narodowego Funduszu Zdrowia.
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W wyniku podjetej uchwaly Zespolu do Spraw Gospodarki Lekami, Prezes Narodowego
Funduszu Zdrowia zwrécil sig, pismem z dnia 4 wrzesnia br., do Pana Profesora dr hab.
Waldemara Placka, Konsultanta Krajowego w dziedzinie dermatologii 1 wenerologii, z

prosba o przygotowanie opisu programu leczenia wspomniane] jednostki chorobowe;.

Upowazniony przez Krajowego Konsultanta, Pan Profesor Cezary Kowalewski z Kliniki
Chordb Dermatologii i Wenerologii Akademii Medyczne] w Warszawie, przesial 18
grudnia br., do Centrali Narodowego Funduszu Zdrowia propozycje programu

terapeutycznego dotyczacego leczenia choroby Epidermolysis Bullosa, w celu dokonania

dalszych uzgodnien.

Po podjeciu ostatecznej decyzji co do kszlaltu przygotowywanego programu
zdrowotnego, zostanie on opublikowany stosownym zarzadzeniem Prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia. '
Przekazujace pbwstﬁe informacje, dotyczgce podjetych dzialaf W pfzédmiotowej
sprawie, wyrazam przekonanie, ze omawiany problem 21151_jdiieL wkrice jedyne i
pomyslne rozwigzanie dla pacjentéw chorych na Epidermolysis Bullosa.
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