ﬁ* FUNDACJA
MY PACJENCI

RAPORT

Dostepnosc
programow lekowych
W ocenie pacjentow

—~ ANALIZA WYWIADOW TELEFONICZNYCH M

)

i




MY
FUNDACJA
MY PACJENCI

P Liczba organizacji: 17

> Regiony dziatania: ogolnopolskie
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CHARAKTERYSTYKA ORGANIZACII

Ml
P Obszary terapeutyczne: onkologia,
neurologia, pulmonologia, nefrologia,

hepatologia, okulistyka, kardiologia,
reumatologia, dermatologia

P Termin realizacji: od czerwca
do pazdziernika 2025 r.

info@mypacjenci.org

www.mypacjenci.org
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POSTRZEGANIE PROGRAMOW LEKOWYCH

~Postrzegane sa przez pacjentow jako najlepsze leczenie, ktére dostali
w swoim zyciu”

~Pacjenci, ktérzy s leczeni w programie, czuja sie lepiej na tle innych
pacjentéw, czuja, ze sa wybraficami”

4 )

~Programy lekowe s3 postrzegane jako kluczowe i czesto najbardziej
innowacyjne formy terapii, dajace realng szanse na wydluzenie zycia
i poprawe jego jakosci. Jednoczesnie wiekszos$¢ pacjentow, zwlaszcza na
poczatku sciezki diagnostyczno-terapeutycznej, nie wie czym jest program
lekowy, jak dziata i gdzie mozna zosta¢ do niego zakwalifikowanym. W
poréwnaniu do innych form leczenia programy sa odbierane jako bardziej
sformalizowane i obcigzajace logistycznie, ale czesto stanowia jedyna
$ciezke do nowoczesnego leczenia zgodnego z aktualnymi standardami.
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SATYSFAKCJA PACJENTOW

~1erapie podawane przez mechanizm programoéw lekowych s3 skuteczne,
cho¢ drogie; program lekowy w nefrologii jest dobrze widziany, bo ratuje
Zycie i poprawia komfort.”

~Zrobilismy taki raport wsrod pacjentow (...), terapia przynosi efekty,
pacjenci odstawiaja leki sterydowe, poprawia sie komfort zycia, metoda
terapii rewolucjonizuje zycie, pacjenci wracaja do normalnego zycia”

Programy lekowe to nie tylko leczenie. To czesto moment, w ktérym

pacjent znéw moze planowac przyszitosc.
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DOSTEP DO PROGRAMOW LEKOWYCH

A\ h‘ trudnosci z dostepem do leczenia = P restrykcyjne kryteria
; J w mniejszych osrodkach :‘/1 kwalifikacji do programow

5

P brak mozliwosci leczenia

N P dtugi czas oczekiwania na
N 7 wigczenie do programu blisko miejsca zamieszkania

~Brak mozliwosci leczenia blisko miejsca zamieszkania, czesto pacjent musi
dojecha¢ nawet 150 km aby otrzymac leczenie. Dla osoby ciezko chorej jest
to bardzo trudne.”

~Swiat nie jest idealny - w stwardnieniu rozsianym kod pocztowy wplywa
na jakosc¢ leczenia.”

~Problemem sa nieré6wnosci regionalne i brak dostepnosci programéw
lekowych w czesci osrodkéw, w ktérych lecza sie pacjenci onkologiczni. Wielu
z nich nawet nie jest informowanych, ze istnieje co$ takiego jak program
lekowy lub ze mogliby zostaé do niego wiaczeni w innym osrodku.”
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DOSTEP DO PROGRAMOW LEKOWYCH

Cho¢ w Polsce system refundacji nowoczesnych terapii znacznie sie

rozwinal, wcigz zbyt wielu pacjentéw nie ma realnego dostepu do leczenia,
ktore formalnie jest juz dostepne.

Pacjenci coraz czesciej zwracajg uwage, ze dostep do leczenia w
Polsce w duzej mierze zalezy od sciezki refundacji, a nie od
rzeczywistych potrzeb zdrowotnych. Ci, ktorzy korzystaj3 z terapii
refundowanych w lecznictwie otwartym, maja do nich dostep od
pierwszego dnia — niezaleznie od miejsca zamieszkania czy kondycji
finansowej placowki. Inaczej wyglada sytuacja w przypadku
programow lekowych, gdzie réznice s3 ogromne.
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~10 nie jest tak, Zze nie spetnia kryteriow - nikt mu tego nie moéowi,
po prostu placowka nie chce zakwalifikowac i nikt sie nie przyzna.”

~Wielu z nich nawet nie jest informowanych, ze istnieje co$ takiego
jak program lekowy lub ze mogliby zosta¢ do niego wlaczeni w innym
osrodku”

Brak informacji to tez forma wykluczenia.
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~W jednej placéwce program dziala sprawnie, w innej nie da sie
dostac leku. Réznice s3 ogromne.”

~Mamy ponad 130 osrodkéw - kazdy dziata po swojemu.
Brakuje spéjnosci.”

Giowne wykluczenia wynikaja z:

(np. parametry laboratoryjne, administracyjnych
stadium choroby) i inansowych
swiadczeniodawcow, ktére
ograniczaja liczbe pacjentow
kwalifikujacych sie do
‘ P réznic miedzy wojewddztwami leczenia w ramach programu
lekowego

@ B restrykcyjnych kryteriow kwalifikacji A » probleméw
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»~Dowiaduje sie, Zze nie zostanie zakwalifikowany, bo w tej placéwce nie ma
juz miejsca.”

( ~Czuje sie jak petent, ktory zebrze o leczenie.”

~Pacjent styszy w mediach o rewolucji w leczeniu, ale lekarz mu méwi,
ze lekow nie ma.”

Pacjenci z réznych czesci kraju maja skrajnie rézne szanse na leczenie.

W praktyce to kod pocztowy decyduje o zyciu i zdrowiu.
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PROBLEMY Z FINANSOWANIEM

~Mowi sie o tym, ze catkowite zalamanie systemu opieki zdrowotnej ze
wzgledu na brak pieniedzy i brak organizacji, dobrego zarzadzania.”

~Niektére placéwki onkologiczne wprowadzaja ograniczenia zwigzane
z finansowaniem programu - sztucznie ograniczajg dostepnos¢.”

( ~Placowka ma dlugi i nie sta¢ jej juz na kredytowanie NFZ.” )
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PROBLEMY Z FINANSOWANIEM

»Dla pacjentek juz leczonych pojawia sie niepewnos¢ co do kontynuacji
terapii, a dla nowych - brak realnej mozliwosci jej rozpoczecia. Luka
finansowa w programie jest wiec przez pacjentéw postrzegana jako

bezposrednie zagrozenie dla ciggtosci leczenia.”

( ~Nie bedzie naboru do nowego programu, bedzie tylko kontynuacja.” )

~W wielu wojewédztwach srodki kontraktowe sa tak niskie, ze pozwalaja na
leczenie jednej lub dwéch pacjentek, mimo, ze kryteria spelnia np. dziesie¢.”

Najwiekszym zagrozeniem dla programéw lekowych nie sa koszty

- tylko brak pewnosci, czy jutro jeszcze beda dziatac.
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a» Realne zniesienie limitéw w dostepie (kazdy, kto spetnia kryteria dostepu powinien miec
L} mozliwosc skorzystac z dostepnej najlepszej terapii, bez ograniczen administracyjnych).

289 Zwiekszenie liczby osrodkow realizujgcych programy, szczegolnie w mniejszych miejscowo-

)= ~1) Sciach, tak aby miejsce zamieszkania nie decydowato o szansie na leczenie.
whi

Uproszczenie kryteriow kwalifikacyjnych, by leczenie rozpoczynato sie wczesniej.

Petne finansowanie diagnostyki - wprowadzenie adekwatnej wyceny ryczattu diagnostycz-
nego w ramach programéw lekowych, tak aby diagnostyka mogta by¢ realizowana spraw-
l nie, a pacjenci mogli rozpoczynac leczenie wczesniej. Rozwazenie mechanizmow elastycz-
nego wykorzystania ryczattu, np. przy zmianie osrodka lub przesunieciu pacjenta miedzy
placéwkami, mogloby ograniczy¢ bariery administracyjne i poprawic dostep do terapii.

o Wzmocnienie systemu informowania pacjentéw, np. poprzez centralny rejestr programoéw.
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REKOMENDACIE

Zapewnienie stabilnego finansowania przez NFZ, w tym peinej zaptaty za nadwykonania,

= jest kluczowe dla utrzymania ciggtosci i jakosci swiadczen. Warto réwniez dazy¢ do urealnie-
nia kontraktéw z NFZ, tak aby uwzgledniaty one nie tylko aktualng liczbe pacjentéw obje-
tych terapia, ale takze przewidywany wzrost liczby nowych pacjentow wynikajacy z rozwoju
programow lekowych i rozszerzenia kryteriow kwalifikacji.
- ; Wiaczenie pacjentdw i organizacji w proces konsultacji przy tworzeniu nowych programow.

,; “n Wdrozenie modelu opieki Flex Care - elastyczne dostosowanie swiadczen (hospitalizacja
g tylko gdy konieczna, nacisk na leczenie ambulatoryjne i domowe), koordynacja opieki i
indywidualizacja wizyt, co zwiekszy komfort pacjentow i efektywnosc systemu.

AOS Przeniesienie wybranych terapii w ramach 4 kategorii refundacyjnej programow lekowych
do Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej (AOS).
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