Protokoét z 26. posiedzenia Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia
zdnia 10 lipca 2023r.

W dniu 10 lipca 2023 r. odbyto sie 26. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia. Posiedzenie odbyto sie w formule hybrydowej - w trybie stacjonarnym
w siedzibie Ministerstwa Zdrowia i on-line za posrednictwem aplikacji Teams.

W posiedzeniu uczestniczyli cztonkowie Rady Organizacji Pacjentéw, Pan Maciej Mitkowski
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia, Pan Piotr Bromber Podsekretarz Stanu w Ministerstwie
Zdrowia, Pani Matgorzata Zadorozna Dyrektor Departamentu Rozwoju Kadr Medycznych, Pani
Magdalena Przydatek Zastepca Dyrektora w Departamencie Rozwoju Kadr Medycznych oraz
zaproszeni goscie: Pani prof. dr n. med. Anna Latos - Bieleniska Konsultant Krajowy w dziedzinie
genetyki klinicznej, Pan Krzysztof Kopec Prezes Zarzadu Polskiego Zwigzku Pracodawcéw Przemystu
Farmaceutycznego - Krajowi Producenci Lekéw, Pan Grzegorz Rychwalski Wiceprezes Polskiego
Zwiazku Pracodawcow Przemystu Farmaceutycznego - Krajowi Producenci Lekéw oraz Pan Igor
Grzesiak Dyrektor Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;.

W posiedzeniu uczestniczyto 13 cztonkéw Rady.

Posiedzenie otworzyt Przewodniczacy Rady, ktéry po przywitaniu uczestnikdw spotkania i
przedstawieniu agendy posiedzenia, oddat gtos Panu Ministrowi Maciejowi Mitkowskiemu informujac, iz
gtéwnym tematem posiedzenia jest omoéwienie zatozen przewidzianych w projekcie ustawy o zmianie
ustawy o refundacji lekéw, srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz
wyrobéw medycznych oraz niektérych innych ustaw.

Pan Minister w pierwszej kolejnosci wyjasnit, ze nowelizacja jest propozycja pierwszych kompleksowych
i istotnych zmian w ustawie refundacyjnej od jej wejscia w zycie w 2012 roku. Nastepnie omowit
poszczegdlne zakresy zagadnien regulowanych nowelizacja.

Do powyzszego odniodst sie Pan Prezes Krzysztof Kopeé, ktéry szczegdlng uwage zwrécit na art. 30a
umozliwiajacy wydanie ministrowi zdrowia decyzji o objeciu refundacjg lekéw dostepnych bez recepty
(OTC), ktora wiaze sie z ustaleniem ceny urzedowej, a takze na kwestie dotyczaca refundacji lekow OTC.
Wspomniat réwniez o wadliwym algorytmie dostaw, mozliwosci refundacji starszych lekow na recepte,
wspieraniu produkcji w Polsce, indeksacji cen lekéw oraz zakazie tworzenia grup limitowych. Pozytywnie
wyrazit sie natomiast o zmianie w zakresie zobowigzania do dostaw i kwestii dtugosci recepty jak
rowniez podniesienia limitu dla lekéw z 15% na 25%, co bedzie korzystne dla pacjentow.

W dyskusji cztonkowie Rady poruszyli tematy:

- trudnosci w sporzadzaniu lekéw recepturowych w tym niekorzystny limit finansowania surowcow
stuzacych do wytwarzania tych lekéw (Pani Anna Sliwirska);

- indeksacji cen lekéw i unifikacji programéw lekowych (Pan Stanistaw Mackowiak);

- finasowania lekéw oraz zabezpieczenia w budzecie srodkow na pokrycie kosztow refundacji (Pani
Dorota Korycinska);

- wystepowania lekéw pod réznymi nazwami oraz ceny lekéw wydawanych na recepte (Pani Matgorzata
Durka);

- bezptatnych lekéw dla réznych populacji w danej jednostce chorobowej (Pani Krystyna Wechmann);
- objecia refundacja lekéw produkowanych w Polsce (Pani Aleksandra Rudnicka).

Odnoszac sie do powyzszego Pan Minister wyjasnit, ze zmiana ustawy jest przede wszystkim
ukierunkowana na bezpieczehnstwo pacjentéw, bezpieczenstwo dostaw i bezpieczenstwo

ekonomiczne. To samo dotyczy rowniez produkcji lekéw w Polsce. Projektowane zmiany ukierunkowane
sg na wsparcie polskich producentéw, czyli producentéw, ktérzy produkujg w Polsce.

Drugim punktem posiedzenia byto oméwienie zatozen do projektu ustawy o testach genetycznych
wykonywanych u cztowieka, ktéry przedstawita Pani Matgorzata Zadorozna Dyrektor Departamentu



Rozwoju Kadr Medycznych. Ujete w projekcie reguluje zaktadaja stworzenie systemu opieki genetyczne;j
okreslajacej zasady wykonywania badan genetycznych, poradnictwa genetycznego, ochrony danych
genetycznych, bankowania i wykorzystania materiatu genetycznego. Dodatkowo projekt przewiduje
przeprowadzanie kontroli podmiotéw leczniczych dziatajacych w obszarze badan genetycznych pod
katem bezpieczenstwa tych badan oraz podejmowanie dziatan edukacyjnych majacych na celu
podniesienie Swiadomosci spoteczenstwa w zakresie bezpieczenstwa badan genetycznych.
Przewidziano réwniez profesjonalizacje personelu i wiasciwy standard laboratoriéw genetycznych,
wtaczenie do procesu przeprowadzania testéw genetycznych lekarzy specjalistow, wprowadzenie
mozliwosci bezpieczenstwa przeprowadzania testow na zyczenie (bez skierowania lekarza) oraz badan
genetycznych do celéw nieleczniczych, jak réwniez wprowadzenie administracyjnego nadzoru nad
badaniami genetycznymi i prowadzenie rejestru laboratoriow genetycznych. Dodata rowniez, iz na
koniecznos¢ wprowadzenia wtasciwej legislacji dotyczacej badan genetycznych wskazywat raport NIK z
2018 r., ktéry oceniat rynek badan genetycznych w latach 2012-2017. Aktualnie projekt przestany
zostat do KPRM i oczekuje na wpis do wykazu prac legislacyjnych.

Uzupetniajac powyzsze Pani prof. Anna Latos-Bielenska Konsultant Krajowy w dziedzinie genetyki
klinicznej dodata, iz ustawa jest niezbedna i od dawna oczekiwana. Bez niej nie mozna uporzadkowac
rynku badan genetycznych w Polsce. O ile laboratoria wykonujgce badania genetyczne refundowane
przez NFZ sg nadzorowane, o tyle pozostate laboratoria genetyczne zupetnie nie sg objete nadzorem.
Wyijasnita réwniez, iz projekt przewiduje utworzenie nowej specjalizacji - medyczna genetyka
molekularna, ktéra dostepna bedzie dla absolwentéw biomedycyny, genetykéw i biologéw
molekularnych. Zaznaczyta takze, iz w tej chwili uaktualniany jest program specjalizacji z laboratoryjnej
genetyki medycznej tak, aby uwzgledniat w szerszym zakresie sekwencjonowanie nowej generacji (NGS),
czy analiz bioinformatycznych.

Podczas dyskusji cztonkowie Rady dopytywali m. in. o mozliwos¢:

- utworzenia stanowiska doradcy genetycznego (Pani Aleksandra Rudnicka),

- finansowania badan genetycznych wykonywanych za granica (Pani Dorota Korycinska),

- wzajemnej relacji projektu ustawy wzgledem ustawy o transplantacji (Pani Urszula Jaworska),
- specjalistow z genetyki okulistycznej (Pani Elzbieta Oleksiak),

- zapewnienia bezpieczenstwa badan nad materiatem genetycznym (Pan Stanistaw Mackowiak),

- zapewnienia transparentnosci prac legislacyjnych i udostepnienia cztonkom Rady projektu celem
zapoznania (Pani Elzbieta Oleksiak, Pani Dorota Koryciniska i Pan Stanistaw Mackowiak).

Kolejnym punktem posiedzenia byta dyskusja nad stanowiskiem przygotowanym przez Panig Anne
Sliwiniska w zwiazku ze Swiatowym Dniem bez Tytoniu. Stanowisko zostato przyjete jednogtosnie przez
cztonkdéw Rady.

Ostatnim punktem posiedzenia byty sprawy biezace dotyczace:

- powotania grupy roboczej ds. popularyzacji szczepien ochronnych oséb dorostych (Pani Magdalena
Kotodziej),

- powotania grupy roboczej ds. Polski wolnej od nikotyny (Pani Anna Sliwiriska),
- konfliktu interesu oraz braku wspoétdziatania cztonkéw Rady (Pani Aleksandra Rudnicka),
- dotacji celowe] przyznanej na dziatalno$¢ biezaca stowarzyszenia/fundacji (Pani Dorota Korycinska),

- watpliwosci w zakresie odpowiedzi Pana Ministra Marcina Martyniaka w sprawie funduszu
medycznego (Pani Dorota Korycinska).

Na zakonczenie, decyzjg Przewodniczacego, cztonkowie Rady przegtosowali wniosek w sprawie
powotania grupy roboczej ds. popularyzacji szczepien ochronnych oséb dorostych - gtosowato 12 oséb
(1 osoba wstrzymata sie).



Kolejne posiedzenie Rady odbedzie sie w dniu 8 sierpnia 2023 r.

Na tym posiedzenie zakonczono.

Opracowanie:

Joanna Pozniak Departament Dialogu Spotecznego
Akceptacja:

Jakub Bydton Sekretarz Rady Organizacji Pacjentéw



