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W odpowiedzi na oswiadczenie Pani Senator Krystyny Bochenek zlozone podezas
8. posiedzenia Senatu RP w dniu 30 marca br., przekazane przy piSmie Pana Ryszarda
Legutko, Wicemarszatka Senatu z dnia 19 kvﬁetnia br. (znak: BPS/DSK-043-241/06),
w sprawie wpisania choroby Epidermolysis Bullosa (EB) - pecherzykowego odklejania sig
naskérka do wykazu chordb przewleklych, uprzejmie prosze o przyjecie nastepujacych
wyjasnien.

Warunki udzielania i zakres swiadczen opieki zdrowotne] finansowanych ze Srodkdw
publicznych reguluja przepisy ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 roku o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze §rodkéw publicznych (Dz. U. Nr 210, poz. 2135, ze zm.)
oraz akty wykonawcze do ww. ustawy. Szczegélowe zasady kontraktowania i rozliczania
tych Swiadczen zostaly okre$lone w zarzadzeniach Prezesa NFZ, dotyczacych postgpowan
W sprawie zawarcia uméw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotne] w.poszezegélnych
rodzajach i zakresach.

Jednoczesnie uprzejmie wyjasniam, iz w zaleznosSci od wskazan klinicznych, na 1Zecz
pacjentéw z ww. schorzeniem, realizowane sa §wiadczenia zaréwnd w zakresie leczenia
szpitalnego jak i ambulatoryjnego leczenia specjalistycinego. Realizacja i finansowanie
$wiadczen szpitalnych dla ww. grupy pacjentéw odbywa si¢ zgodnie z Katalogiem $wiadczen
szpitalnych, wprowadzonym zarzgdzeniem Nr 93/2005 Prezesar Narodowego Funduszu
Zdrowia z dnia 17 paZdziernika 2005 r, w sprawie przyjecia ,, Szczegdlowych materié;‘o'w
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informacyjnych o przedmiocie postepowania W sprawie zawierania uméw o udzielanie
swiadczen opicki zdrowotnej oraz o realizacji i finansowaniu umow o udzielanie Swiadczer:
opieki zdrowotnej w rodzaju: leczenie szpilalne™ ze Zm. Swiadczeniobiorcy z rozpoznaniem
Epidermolysis Bullosa najezesciegj leczeni sa na oddziatach dermatologicznych,
chirurgicznych i chirurgii plastycznej. Zgodnie z art. 35 ww. ustawy s’wiadczeni'obiorcy
przyjetemu do szpitala lub innego zakladu opieki zdrowotnej przemacZonego dla oséb
potrzebujacych catodobowych lub catodziennych §wiadezen opieki zdrowotnej, zapewnia sig
bezptatnie leki i wyroby medyczne, jezeli sa one konieczne do wykonania Swiadczenia.
W ramach postepowania terapeutycznego w zakresie leczenia pacjentéw z EB, w warunkach
ambulatoryjnych Swiadczen specjalistycznych, éwiadezenia realizowane i finansowane sa
zgodnie z zarzadzeniem Nr 92/2005 Prezesa narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 17
pazdziernika 2005 r. w spraWie przyjecia |, Szczegdfowych materiatow infarchyjny&h
o przedmiocie postgpowania w sprawie zawierania umow o udzielaﬁié $wiadczer opieki
zdrowotnej oraz o realizacji i finansowaniu umow o udzielanie $wiadcze: opield zdrowoinej
w rodzaju: ambulatoryjne S$wiadczenia specjalistyczne”, ze zm. Finansowanie porad
specjalistycznych, podobnie jak éwiadczen szpitalnych jest zréznicowane i uzaleznione od
realizowanej diagnostyki wykonywanych procedur terapeutycznych oraz zabiegowych.
Z uwag1 na objawy towarzyszace pacjentom z chorobg EB, najczescie] pozostaja oni pod
opiekaL poradm dermatologicznej, chirurgicznej, chirurgil plastycznej, immunologicznej, jak
réwniez Z uwagi na wystepujace powiklania, w poradni gastroenteroclogicznej czy
okulistycznej.

Majac na uwadze powyZsze UpIZejmie wyjagniam, iz refundacja swiadczet ~ opieki
zdrowotnej, dla tej grupy pacjentc’)w,‘ mozliwa jest w ramach umdw zawartych przez
Narodowy Fundusz Zdrowia o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej w rodzaju: leczenie
szpitalne i ambulatoryjne leczenie specjalistyczne.

Ponadto wyjasniam, iz dostep do lekow i wyrobéw medycznych regulujg przepisy art. 36137
ww. ustawy, zgodnie z ktérymi Minister Zdrowia, po zasiegnigciu opinii Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia, Naczelnej Rady Lekarskiej 1 Naczelnej Rady Aptekarskiej
okresla w drodze rozporzadzen wykazy lekéw i wyrobow medycznych, ktore ze wzgledu na
choroby okreslone w wykazie sa przepisywane bezplatnie, za opfata ryczattows lub za
czesciowa odplatnoscia - uwzgledniajac w szczegbdlnosei koniecznosé zapewnienia ochrony
zdrowia spoleczefistwa, dostgpnosé do lekdw, bezpieczenstwo ich stosowania oraz
mozliwoéci platnicze podmiotu zobowiazanego do finansowania $wiadczen ze Srodkow

publicznych. Leli stosowane w chorobie Epidermolysis Bullosa znajduja sig¢ w rozmych



wykazach lekéw refundowanych i nie zostaly wydzielone w sposéb odrebny jako lekd
stosowane w danej jednostce chorobowe;j.

Réwnoczesnie uprzejmie informuje, iz projekt ustawy o zmianie ustawy o $wiadczeniach
zdrowoinych finansowanych ze Srodkow publicznych, zaklada wprowadzenie na wykazy
refundacyjne nowej kategorii lekéw tj. lekéw specjalistycznego stosowania, ktdre maja
charakter wysoce specjalistyczny i innowacyjny. W wykazie lekéw specjalistycznego
stosowania umieszczone majg by¢ leki z okre§lonymi sciSle warunkami stosowania,
zastrzezone wylgcznie dla $wiadczeniobiorcéw spetniajacych okreslone kryteria medyeczne,
kiérych wypelnienie bedzie skutkowaé refundacja w przypadku konkretnego pacjenta oraz
okreslonymi wymaganiami odnoénie kwalifikacji osoby ordynujacej Iub jednostki opieki
zdrowotnej, w ktérej lek bedzie stosowany. Wprowadzenie ww. nowej grupy refundowanych
prdduktéw leczniczych powinno ‘przyczym'é si¢ do zwigkszenia dostgpnosci pacjentéw do

lekéw innowacyjnych.




