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PRZEDMOWA

Raport, ktory oddajemy w Panstwa rece, pokazuje w sposdb niezwykle wyrazny to, co my — pacjenci
i organizacje pacjenckie — od dawna widzimy i powtarzamy: innowacyjne terapie nie sg luksusem, lecz
inwestycja. Inwestycja, ktora zwraca sie z nawigzka - zaréwno dla pojedynczego cztowieka, jak i dla
catego panstwa.

Pacjent, ktéry dzieki skutecznej terapii wraca do zdrowia, wraca takze do pracy, ptaci podatki, przestaje
korzystac z dtugotrwatych swiadczen socjalnych. To wymierna, wysoka stopa zwrotu z inwestycji. Kazdy
dzien spedzony na L4 zamiast w miejscu pracy to stracone pienigdze - nie tylko pacjenta i jego rodziny,
ale catego panstwa. Programy lekowe udowodnity to w praktyce, cho¢by w stwardnieniu rozsianym,
gdzie celowana inwestycja sprawita, ze tysigce oséb mogto pozostac aktywnych zawodowo.

Polska wcigz traci ogromne $rodki, poniewaz blokujemy dostep do terapii o udowodnionej wyzszej sku-
tecznosci i poprawiajgcych rokowania pacjentéw, ktére zostaty objete formalng refundacja i powinny
byc realnie dostepne dla chorych.

System refundacji i programy lekowe sg narzedziem, ktére sprawdza sie szczegdlnie dobrze w przypad-
ku nowych terapii, gdy jeszcze nie znamy populacji docelowej. Ale wiele lekéw, ktére sg juz sprawdzone,
powinno by¢ dostepnych bez ograniczen — zamiast utkng¢ w gestej sieci kryteriow i procedur. Dzi$ pa-
cjent, ktory teoretycznie ma zagwarantowang terapieg, czesto nie moze z niej skorzystac, bo ktos posta-
wit kolejng sztuczng bariere - limit w szpitalu, brak badan diagnostycznych czy nadmiernie restrykcyjne
kryteria wiaczenia.

Programy lekowe sa jednym z najlepiej funkcjonujacych elementow

polskiego systemu refundacyjnego — ale wymagaja korekty, nie rewolugji.

Nie wolno zapomina¢, ze bez finansowania diagnostyki program lekowy pozostaje pustg obietnica.
Trudno zaakceptowac sytuacje, w ktérej panstwo przeznacza ogromne srodki na drogie terapie, a bra-
kuje kilkuset ztotych na badanie, ktére mogtoby wtaczy¢ pacjenta do leczenia.

Potrzebujemy niezbednych zmian systemowych: programy lekowe muszg by¢ dostepne bez sztucznych
barier, ktére odbierajg pacjentom realny dostep do terapii. Obecnie Polska i tak nie wykorzystuje w petni
ustawowego limitu 17% wydatkéw na refundacje, co pokazuje, ze istnieje przestrzen do realnego zwiek-
szenia dostepu pacjentéw do terapii. Potrzebujemy uproszczen, przejrzystosci i decyzji, ktore nie beda
marnowaty ani zdrowia pacjentéw, ani publicznych pieniedzy. Potrzebujemy stabilnego finansowania
programéw lekowych, by zycie i zdrowie pacjentéw nie zalezato od tego, w jakim stopniu dyrektor danego
szpitala obawia sie ze NFZ nie zapfaci mu w terminie za wykonane $wiadczenia, w tym programy lekowe.

Ten raport pokazuje nie tylko bariery, lecz takze ogromny potencjat, ktory mamy w zasiegu reki. Wystar-
czy go wykorzystac — a wtedy zyska kazdy: pacjent, spoteczenstwo i panstwo.

Magdalena Kotodziej
PREZES FUNDACJI MY PACJENCI

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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WPROWADZENIE

Celem niniejszego raportu jest przedstawienie wynikow wywiadow przeprowadzonych z przedstawi-
cielami organizacji pacjenckich dotyczacych dostepnosci i funkcjonowania programéw lekowych finan-
sowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Raport obejmuje réwniez analize szerszego kontekstu —
w tym wypowiedzi ekspertéw klinicznych oraz doniesien o aktualnej sytuacji finansowej NFZ.

Celem catosci opracowania jest identyfikacja barier i potrzeb pacjentéw oraz wypracowanie re-
komendacji wspierajacych rozwdj i stabilnos¢ programoéw lekowych.

Raport opiera sie na:
» wywiadach z przedstawicielami organizacji pacjenckich,

» informacjach medialnych i oficjalnych NFZ o finansowaniu programéw lekowych, nadwykona-
niach i zadtuzeniu placéwek.

ZASTOSOWANA METODOLOGIA

Podstawa raportu sg wywiady telefoniczne, ktére sg jedna z technik zbierania danych jakosciowych
w badaniach socjologicznych. Wywiady miaty forme rozmoéw telefonicznych z przedstawicielami or-
ganizacji pacjenckich, ktore dziatajag w ré6znych obszarach terapeutycznych. Zebrano odpowiedzi na
ustrukturyzowany wywiad dotyczacy dostepnosci, informacji, wykluczenia oraz postrzegania progra-
mow lekowych.

CHARAKTERYSTYKA BADANYCH ORGANIZACII

= B

P Liczba organizacji: 17 » Obszary terapeutyczne: onkologia,
neurologia, pulmonologia, nefrologia,
hepatologia, okulistyka, kardiologia,
reumatologia, dermatologia

P Regiony dziatania: ogélnopolskie » Wywiady byly prowadzone od czerwca
do pazdziernika 2025.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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DOSTEP PACJENTOW DO PROGRAMOW
LEKOWYCH

Wiekszos¢ pacjentéw reprezentowanych przez organizacje ma formalny dostep do leczenia w ramach
programoéw lekowych. Jednak w praktyce zgtaszane sg liczne problemy z dostepem, takie jak:

P restrykcyjne kryteria

A\ P trudnosci z dostepem do leczenia
; : kwalifikacji do programéw

w mniejszych osrodkach

N P dtugi czas oczekiwania na ﬁ » brak mozliwosci leczenia

K wigczenie do programu blisko miejsca zamieszkania

Wypowiedzi przedstawicieli organizacji pacjenckich wskazuja na poczucie nieréwnosci w dostepnie do
programoéw lekowych.

CYTATY ZWYWIADOW:

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

~Kryteria wlaczenia czesto uniemozliwiaja wziecie udziatu w programie.” )

( ~Kryteria wlaczenia do programu - sa bardzo restrykcyjne” )
~Problemem sg nieréwnosci regionalne i brak dostepnosci programow
lekowych w czesci osrodkow, w ktorych lecza sie pacjenci onkologiczni. Wielu
z nich nawet nie jest informowanych, ze istnieje cos takiego jak program
N lekowy lub ze mogliby zosta¢ do niego wiaczeni w innym osrodku.” )

~
»Brak mozliwosci leczenia blisko miejsca zamieszkania, czesto pacjent musi
dojechac nawet 150 km aby otrzymac leczenie. Dla osoby ciezko chorej jest
S to bardzo trudne.” )
4 N
~RoOwnoczesnie zgtaszane sg zbyt restrykcyjne i mato elastyczne kryteria
wilaczenia, a takze bariery organizacyjne (kolejki do rozpoczecia leczenia
\_ czy biurokracja).” )

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
-6 -
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KOMENTARZ:
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Od lat méwimy, ze w Polsce mamy dwa poziomy dostepu do leczenia: formalny i rzeczywisty.
Na papierze wyglada to dobrze - refundacje rosna, lista lekéw sie wydtuza. Ale kiedy
zapytamy pacjentow, ilu z nich faktycznie mogto skorzystaé z terapii, obraz staje sie duzo
mniej optymistyczny. To pokazuje, ze samo wprowadzenie nowoczesnych terapii nie
wystarczy. Potrzebne sg mechanizmy, ktére sprawia, ze faktycznie dotra one do pacjentow —
niezaleznie od tego, w jakim wojewddztwie mieszkajg czy do ktérego szpitala trafili.

Cho¢ w Polsce system refundacji nowoczesnych terapii znacznie sie
rozwinal, wciaz zbyt wielu pacjentéow nie ma realnego dostepu do leczenia,
ktore formalnie jest juz dostepne.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
-7 -
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INFORMOWANIE O PROGRAMACH
LEKOWYCH

Przedstawiciele organizacji pacjentéw podkreslaja, ze informowanie pacjentéw o programach lekowych
zalezy od lekarza i placoéwki. Brak jednolitego standardu prowadzi do sytuacji, w ktorej czes¢ pacjentow
nie jest Swiadoma swoich praw. Pacjenci nie sa dostatecznie informowani o mozliwosciach kwalifikacji
do programoéw lekowych, co ogranicza ich szanse na leczenie.

Brak informacji to tez forma wykluczenia.

CYTATY ZWYWIADOW:

»10 nie jest tak, ze nie spetnia kryteriow - nikt mu tego nie méwi,
po prostu placowka nie chce zakwalifikowac i nikt sie nie przyzna.”

~Pacjentem jest sie cate zycie. Gdyby lekarze informowali
o programach, bytoby tatwiej.”

~Czasem pacjentce powie sig, ze kwalifikuje sie, jesli zmieni placowke - bo
obecna nie chce wlaczy¢ jej do programu.”

N 7N /77 N 7
D2 N N A N/

»Wielu z nich nawet nie jest informowanych, ze istnieje cos takiego
jak program lekowy lub ze mogliby zosta¢ do niego wiaczeni w innym
\_ osrodku”

-

J

~Pacjenci czesto nie sg Swiadomi dostepnych programow lekowych,
a proces kwalifikacji bywa nieprzejrzysty i obarczony biurokracja.” )

KOMENTARZ:

MY
Najwieksza barierg, o ktérej moéwi sie za mato, jest brak informacji. W Polsce pacjent bardzo

czesto musi sam szuka¢ odpowiedzi — gdzie sie leczy¢, jakie ma prawa, jakie s mozliwo-

$ci. To sprawia, ze wielu chorych nigdy nie trafia do programu, ktéry mogtby im poméc.

Informacja to réwniez forma leczenia — bo pozwala dziata¢ szybciej, z mniejszym stresem

i zwiekszym zaufaniem. Dlatego tak wazne jest, by system nie tylko leczyt, ale tez ttumaczyt,

wspierat i prowadzit pacjenta przez proces terapii.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
-8-
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WYKLUCZENIA Z PROGRAMOW LEKOWYCH

Wykluczenia z programéw wystepuja, cho¢ ich czestotliwos¢ rézni sie miedzy osrodkami i regionami.

CYTATY ZWYWIADOW:
+Wojewodztwa: pomorskie, dolnoslaskie, mazowieckie, matopolskie
- tam pacjentow przyjmuje sie w ograniczonej liczbie.”
»~W jednej placéwce program dziala sprawnie, w innej nie da sie
dostac leku. Réznice sa ogromne.”
~Mamy ponad 130 osrodkow - kazdy dziata po swojemu.
Brakuje spojnosci.”

KOMENTARZ: ° o
MY

4 UNDACJA

MY PACJENCI

P
Pacjenci nie oczekujg cudéw. Oczekujg normalnosci — ze lekarz bedzie miat czas, ze be- k
dzie wiedziat, jakie s3 mozliwosci leczenia, ze nie trzeba bedzie czekac pét roku na wizyte.

W rozmowach z pacjentami styszymy czesto:,Nie chce niczego wyjatkowego, chce tylko to,

co innym juz dziata!” To zdanie bardzo dobrze oddaje, gdzie jestesmy jako system. Nie cho-

dzi o luksus, tylko o podstawowe poczucie bezpieczenstwa i sprawczosci w chorobie.

Gtéwne wykluczenia wynikaja z:

- P restrykcyjnych kryteriow kwalifikacji , A » probleméw
_/] (np. parametry laboratoryjne, Cﬁ administracyjnych
stadium choroby) 5] i finansowych

$wiadczeniodawcédw, ktdre
ograniczaja liczbe pacjentéw
kwalifikujacych sie do

' » réznic miedzy wojewddztwami leczenia w ramach programu

lekowego

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
—9-_
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DOSTEP DO LECZENIA W PROGRAMACH LEKOWYCH -
SKAD SIE BIORA ROZNICE | NIEROWNOSCI?

Pacjenci z r6znych czesci kraju maja skrajnie rozne szanse na leczenie.

W praktyce to kod pocztowy decyduje o zyciu i zdrowiu.

Dostep pacjentéw do terapii w ramach programéw lekowych w Polsce wcigz pozostaje nieréwny i w du-
zej mierze zalezy od miejsca zamieszkania. R6znice miedzy wojewddztwami nie wynikaja z odmiennej
polityki zdrowotnej panstwa, lecz z praktycznych barier w funkcjonowaniu systemu.

Po pierwsze, kluczowym problemem jest nierbwnomierna sie¢ osrodkéw uprawnionych do prowadze-
nia programow lekowych. W niektérych regionach liczba takich placéwek jest zbyt mata, co wymusza
na pacjentach dtugie dojazdy lub catkowicie ogranicza im mozliwo$¢ rozpoczecia terapii. W konsekwen-
¢ji dostepnos¢ leczenia zalezy nie od potrzeb zdrowotnych, ale od lokalizacji o$rodka.

Po drugie, réznice wynikaja z polityki poszczegdlnych szpitali i decyzji wojewddzkich oddziatow NFZ.
Placowki czesto obawiaja sie przekroczenia budzetu, dlatego ograniczaja liczbe przyjmowanych pa-
cjentéw lub zwlekaja z rozpoczeciem nowych terapii — nawet jesli programy sg formalnie refundowane i
zakontraktowane. To prowadzi do absurdalnej sytuacji, w ktérej w jednym wojewddztwie pacjent otrzy-
muje lek od reki, a w innym czeka miesigcami lub w ogdle nie zostaje zakwalifikowany.

Efektem jest system, ktéry w teorii gwarantuje rownos¢ dostepu do terapii, ale w praktyce uzaleznia
szanse pacjenta od kodu pocztowego.

Prof. Radostaw Madry zwraca uwage, ze w onkologii kryteria sg szczegélnie dotkliwe — pacjentki z nowo-
tworami ginekologicznymi czesto kwalifikuja sie dopiero na bardzo zaawansowanym etapie choroby.

»+W onkologii pacjentki czesto kwalifikuja sie dopiero na bardzo
zaawansowanym etapie choroby, co jest duzym wyzwaniem.”

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
-10 -
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CYTATY ZWYWIADOW:

~Kryteria kwalifikacji sg tak skonstruowane, ze wielu pacjentow z gory
odpada.”

»GFR graniczny powoduje, ze pacjent z choroba nerek nie kwalifikuje sie,
mimo ze powinien by¢ leczony.”

~Przy nowotworach kobiecych pacjentka musi by¢ praktycznie na koncu
drogi, by sie zakwalifikowac.”

»Nikt nie ttumaczy, dlaczego ktos sie nie zakwalifikowat. Pacjent wychodzi
Z niczym.”

~Dowiaduje sie, ze nie zostanie zakwalifikowany, bo w tej placowce nie ma
juz miejsca.”

~Zdarzajq sie takze roznice interpretacyjne kryteriow wlaczenia miedzy
osrodkami oraz sytuacje, w ktérych program nie jest dostepny w danej
placéwce, mimo ze klinicznie bytby wskazany”

D2 A N 2 D

\-

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

—/

NN N N C N YN YN Y

»Do wykluczen dochodzi m.in. z powodu niespetnienia sztywnych
kryteriow programu (stan sprawnosci, parametry laboratoryjne, liczba
wczesniejszych linii leczenia) lub braku wymaganego badania, ktérego

nie udato sie przeprowadzi¢ na czas. Czesto przyczyng jest rowniez
przekroczenie dozwolonego czasu miedzy kolejnymi podaniami (okna

czasowe), nierzadko z powodow organizacyjnych niezaleznych od

N pacjenta” )
4 . . .. . e )
~Pacjent styszy w mediach o rewolucji w leczeniu, ale lekarz mu méwi,

S ze lekéw nie ma.” )

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw - analiza wywiadéw telefonicznych
-11 -
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SATYSFAKCJA PACJENTOW Z UDZIALU
W PROGRAMACH LEKOWYCH

Pacjenci, ktérzy zostali wigczeni do programdw, oceniaja je bardzo pozytywnie. Doceniaja skutecznosc
terapii, mozliwos¢ stosowania nowoczesnych lekéw i poprawe jakosci zycia. Jednak satysfakcja jest nie-
réwna — najwyzsza w duzych osrodkach klinicznych, nizsza w mniejszych placéwkach. Istniejg sygnaty
niezadowolenia dotyczace dostepnosci, jakosci oraz ograniczen proceduralnych.

CYTATY ZWYWIADOW:

»~Pacjenci sg Swiadomi, ze leki pomagaja, a program jest dobry, co opdoznia
dializoterapie i poprawia jakos¢ zycia.”

~Jezeli pacjent jest pod opieka w topowej klinice, jest zadowolony, ale )
zroznicowanie jakosci w zaleznosci od miejsca leczenia jest duze.”

~Terapie podawane przez mechanizm programoéw lekowych sa skuteczne,
choc¢ drogie; program lekowy w nefrologii jest dobrze widziany, bo ratuje
zycie i poprawia komfort.”

-

»Pacjenci zwracaja uwage na wysoki poziom leczenia w duzych osrodkach, )
co przektada sie na ich zadowolenie.” )
(" ,Jest satysfakcja z faktu, ze dostepne sg wszystkie leki z zachodniej Europy,\
N co wczesniej nie byto takie oczywiste.” )
4 »~Brak koordynacji i skomplikowana biurokracja to wyzwania, )
S ale pacjenci doceniajg sama mozliwos¢ leczenia.” )
(" .Tak badali$my to, pacjenci s bardzo zadowoleni, spotykaja sie zinnymi
pacjentami, na réznych etapach choroby i doceniaja to wtedy, wiekszos¢
S pacjentow jest bardzo zadowolona” )
~Zrobili§my taki raport wéréd pacjentéw (...), terapia przynosi efekty, )
pacjenci odstawiajg 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 przysztosc.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentow — analiza wywiadow telefonicznych
~-12-
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POTRZEBY

Organizacje pacjenckie i eksperci podkreslajg potrzebe tworzenia nowych programéw lekowych,
zwtaszcza w obszarach mniej reprezentowanych. Podkre$laja, ze dostep do terapii w Polsce znaczaco
przyspieszyt, ale niedobory finansowe ograniczaja dalszy postep.

W niektérych przypadkach organizacje aktywnie uczestniczyty w tworzeniu programéw, przede wszyst-
kim poprzez konsultacje i dostarczenie danych o potrzebach pacjentéw. S to dziatania dobrze ocenia-
ne przez organizacje pacjenckie, ktére sa gotowe je kontynuowac

CYTATY ZWYWIADOW

»W tym momencie mamy jeden program, ale jest potrzeba. 1 lipca dwa
nowe leki - korekty na biezaco sa wprowadzane, jestesmy w doskonatym
miejscu, kiedys bylismy w ogonku, teraz jest rewelacja, tylko brakuje

pieniedzy.” )

~

[,,Tak, pacjenci z problemami zdrowotnymi, ktérymi zajmuje sie organizacja,

zglaszaja potrzeby utworzenia programow lekowych.” )

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw - analiza wywiadéw telefonicznych
-13 -
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WPLYW SYTUACIJI FINANSOWEJ NFZ NA
PROGRAMY LEKOWE

Obecna sytuacja finansowa NFZ budzi powazne obawy. Luka finansowa, brak ptatnosci za nadwyko-
nania i zadtuzenia placéwek prowadza do ograniczen w dostepnosci. Doniesienia pacjentéw oraz or-
ganizacji pacjenckich wskazuja, ze czes¢ szpitali ogranicza wtgczanie nowych pacjentéw lub odracza
uruchamianie nowych programéw lekowych.

Szpitale, ktorym NFZ nie ptaci w terminie, ograniczaja nabory, opdzniaja
uruchamianie programoéw lub zawieszajq przyjecia. Luka finansowa NFZ

wplywa hamujaco na zarzadzajacych w aspekcie potencjalnego zadtuzenia,
ktore spowodowaé mogq m.in. programy lekowe.

Pacjenci czesto odbieraja sytuacje finansowa NFZ jako zagrozenie dla stabilnosci progra-
mow lekowych.

Organizacje pacjenckie wskazujg, ze:
P czesc osrodkéw ogranicza nabory lub bardzo je opdznia (nawet o kilka miesiecy

P dyrekcje podmiotéw leczniczych nie otrzymuja bezposrednich srodkéw finansowych na za-
kup lekéw stosowanych w ramach programéw lekowych — koszty te sa rozliczane z ptatnikiem
po realizacji Swiadczen. Op6znienia w refundacji poniesionych wydatkéw przez NFZ powodu-
ja istotne obcigzenia finansowe dla szpitali i moga wptywac na ptynnosc realizacji programow.

P pojawia sie uzasadniona obawa, ze wdrazanie nowych programoéw lekowych bedzie przebie-
gato z opdznieniami. W praktyce juz obecnie obserwuje sie znaczne réznice regionalne po-
szczegolne oddziaty NFZ ogfaszajg konkursy i kontraktujg programy w bardzo ré6znym tempie,
niekiedy z kilkumiesiecznym, a nawet rocznym op&znieniem.

Raporty NFZ wskazuja, ze problem nadwykonan - Swiadczen zrealizowanych, ale nieoptaconych - po-
zostaje jedng z najwiekszych barier dla stabilnosci systemu.

CYTATY Z WYWIADOW

4 ~Poprzedni rok - problemy z ptatnosciami, czes¢ placéwek przestata )
przyjmowac do leczenia, troche sie to uspokoito, jest lepiej, ale nie jest

Y dobrze.” )

4 ~MOwi sie o tym, ze catkowite zalamanie systemu opieki zdrowotnej ze )

Y wzgledu na brak pieniedzy i brak organizacji, dobrego zarzadzania.” )

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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~Pacjenci onkologiczni w programach lekowych obawiaja sie bardzo,
ze beda problemy.”

~Niektore placowki onkologiczne wprowadzaja ograniczenia zwigzane
z finansowaniem programu - sztucznie ograniczajg dostepnos¢.”

~Placodwka ma dlugi i nie stac jej juz na kredytowanie NFZ.”

J N\

~Pacjenci sie obawiaja, ze pieniedzy brakuje, obawy sa, ze dany program
bedzie zamkniety. Sq bardzo powazne - bojq sig, ze nie bedzie dostepu do

leku, tylko bedzie pelnoptatny - a nie sta¢ pacjentow.” )

N [ N 7N 7N )

~Pacjenci najczesciej nie maja pelnego rozeznania, czym doktadnie jest )
~luka finansowa"”. Stysza o problemach z finansowaniem swiadczen i
odczuwaja jej skutki w praktyce: sa informowani o ograniczeniach w
dostepie do swiadczen i programow lekowych z powodu problemow
finansowych szpitali, doswiadczaja przektadania terminéw, wydtuzonych
kolejek, ograniczen we wiaczaniu do programow lekowych oraz wiekszej
ostroznosci osrodkéw w przyjmowaniu nowych chorych pod koniec
\_ okresow rozliczeniowych” )

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

C »Dyrekcja nie otrzymuje pieniedzy na leki.” )

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

bezposrednie zagrozenie dla ciagtosci leczenia.”

Problem Skutki Zrédlo

ograniczenie dostepnosci

luka finansowa NFZ ,
nowych programow

media, dane NFZ

brak ptatnosci za szpitale ograniczaja media, wywiady

nadwykonania

nabory

z organizacjami pacjenckimi

ograniczenie dostepnosci
nowych programéw

ryzyko niestabilnosci
systemu

raporty NFZ

nieadekwatna wartos¢
kontaktu z NFZ

pacjenci nie wigczani
mimo spetnienia kryteriéw

wywiady z organizacjami
pacjenckimi

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentow — analiza wywiadow telefonicznych
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ZAGROZENIE FUNKCJONOWANIA PROGRAMOW
LEKOWYCH

Wiele organizacji potwierdza, ze pacjenci styszg o ryzyku ograniczenia dostepnosci programéw w zwigz-
ku z problemami finansowymi NFZ.

CYTATY ZWYWIADOW:

~Znam lekarzy, ktorzy o tym mowia, sa tacy, ale obawiam sig, ze nie informuja.”

4 L . . . )
~Zaprzyjazniona z lekarzem pacjentka czasem uzyska informacje,

_ proponuje przeniesienie do placowki.” )

4 )
»~Czasami tak - ci pacjenci, co dtuzej choruja, dochodzily informacje, ze sq

problemy, dyrekcja nie otrzymuje pieniedzy na leki.”

J
~

-

»+W wielu wojewodztwach srodki kontraktowe sa tak niskie, ze pozwalaja na
leczenie jednej lub dwoch pacjentek, mimo, ze kryteria spetnia np. dziesiec.”

- J

Najwiekszym zagrozeniem dla programow lekowych nie sg koszty
- tylko brak pewnosci, czy jutro jeszcze beda dziatac.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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HOSPITALIZACJA VS. LECZENIE
AMBULATORYIJNE W PROGRAMACH
LEKOWYCH

Pacjenci zwracajg uwage na nadmierng hospitalizacje i biurokracje. Wiele procedur mogtoby by¢ reali-
zowanych ambulatoryjnie, co zmniejszytoby koszty i odcigzyto pacjentdéw, ktdérzy sg aktywni zawodowo.

CYTATY ZWYWIADOW :

4 »~1ak, pacjenci maja sSwiadomos¢, ze lezg w placéwce, zeby tylko byty

wypisane leki w tabletkach, albo ze dostaja terapie dozylnie i podskornie,
ale placéwka wybiera terapie dozylnie, a mogliby dostac¢ w gabinecie
zabiegowym podskodrnie i nie by¢ tyle godzin w placowce.”

\- J
4 . . . .

~Problem polega na tym, ze sq minusy - ze czesto wymagaja od lekarza
_ prowadzacego mndstwo papierow, dokumentow.” )
( »~Lekarze nie chca méwi¢, ze biurokracja jest ograniczeniem.” )

»Co miesigc jechaé¢ na badania, co miesigc na wizyte - jestem aktywny
zawodowo, zajmuje sporo czasu.”
\- J
4 ~Wyniki sa stabilne, nie zmieniaja sie - koszty duze, badan duzo, zajmuja
czas i lekarzowi, i mi - co 3 miesigce bytoby wystarczajaco.”

- J

,?\

Pacjent nie potrzebuje t6zka w szpitalu, tylko skutecznego leczenia. Mniej
biurokracji i hospitalizacji, wiecej zdrowia - to tez realna oszczednos<.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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POSTRZEGANIE PROGRAMOW LEKOWYCH

Pacjenci coraz czeséciej zwracajg uwage, ze dostep do leczenia w Polsce w duzej mierze zalezy od $ciezki
refundacji, a nie od rzeczywistych potrzeb zdrowotnych. Ci, ktérzy korzystaja z terapii refundowanych
w lecznictwie otwartym, majg do nich dostep od pierwszego dnia — niezaleznie od miejsca zamiesz-
kania czy kondycji finansowej placowki. Inaczej wyglada sytuacja w przypadku programoéw lekowych,
gdzie roznice sg ogromne.

Pacjenci objeci programami lekowymi niekiedy czekaja na terapie miesigcami, a w niektérych woje-
wodztwach nawet rok. Dzieje sie tak dlatego, ze wojewddzkie oddziaty NFZ ogtaszaja konkursy i pod-
pisuja umowy w réznym czasie, a czesc¢ szpitali zwleka z rozpoczeciem leczenia z powodu braku srod-
koéw. Dostepnos¢ programow staje sie wiec w praktyce zalezna od ptynnosci finansowej jednostek — co
w ostatnich miesigcach jest szczegélnie widoczne.

Dotychczas ograniczenia w realizacji programoéw pojawiaty sie gtdwnie w czwartym kwartale roku, gdy
wyczerpywaty sie srodki w planie finansowym. Obecnie jednak problem przesuwa sie takze na pierw-
sze miesigce roku, poniewaz wiele placéwek wciaz nie otrzymato refundacji za nadwykonania z 2024 r..
To powoduje, Zze pacjenci czuja sie nie tyle beneficjentami, ile ,.zaktadnikami” systemu, w ktérym o do-
stepie do leczenia decyduja czynniki administracyjne i finansowe, a nie medyczne.

Takie zréznicowanie podwaza zaufanie do systemu ochrony zdrowia i pokazuje, ze potrzebna
jest gteboka zmiana - taka, ktéra zagwarantuje realna réwnos¢ w dostepie do refundowanych
terapii, niezaleznie od wojewddztwa, rodzaju programu i sytuacji ekonomicznej szpitala.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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CYTATY ZWYWIADOW:

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

~Postrzegaja lepiej niz inne formy leczenia do tej pory stosowane”

»Z chorobg jakos¢ zycia jest duzo gorsza, dezorganizuje zycie, stad
program lekowy jest dobrze widziany”

~Pacjenci, ktorzy sa leczeni w programie, czuja sie lepiej na tle innych
pacjentow, czuja, ze sq wybrancami”

N N NN

~Programy lekowe sg postrzegane jako kluczowe i czesto najbardziej
innowacyjne formy terapii, dajace realng szanse na wydtuzenie zycia
i poprawe jego jakosci. Jednoczesnie wiekszos¢ pacjentow, zwtaszcza na
poczatku sciezki diagnostyczno-terapeutycznej, nie wie czym jest program
lekowy, jak dziata i gdzie mozna zostac do niego zakwalifikowanym. W
porownaniu do innych form leczenia programy sa odbierane jako bardziej
sformalizowane i obciazajace logistycznie, ale czesto stanowia jedyna
sciezke do nowoczesnego leczenia zgodnego z aktualnymi standardami.

o U

4 ~Program lekowy polega na tym, by poprawi¢ stan zdrowia i nie pogorszy¢
go - pacjenci, ktorzy spetniaja kryteria, zwykle sa zadowoleni z leczenia.”

.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw - analiza wywiadéw telefonicznych
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OPIEKA FLEX CARE - NOWY ELEMENT
WSPARCIA PACJIENTOW

W kontekscie dostepnosci programéw lekowych i potrzeb pacjentéw warto podkresli¢ znaczenie roz-
wigzan komplementarnych, takich jak opieka Flex Care.

Model ten zaktada elastyczne dopasowanie formy $wiadczen do sytuacji pacjenta, taczac elementy
opieki szpitalnej, ambulatoryjnej i domowej. Celem Flex Care jest:

P> Minimalizacja hospitalizacji - tam, gdzie jest to mozliwe, $wiadczenia realizowane sg w trybie
ambulatoryjnym lub domowym, co zmniejsza obcigzenie pacjenta i placéwki.

» Koordynacja leczenia - pacjent pozostaje pod statg kontrola zespotu medycznego, a informa-
Cje o terapii sg centralizowane i dostepne dla lekarzy prowadzacych.

> Wsparcie dla pacjentéw aktywnych zawodowo - dzieki elastycznym formom $wiadczen pa-
cjenci moga fatwiej taczy¢ leczenie z codziennym funkcjonowaniem.

» Indywidualizacja opieki - dostosowanie czestotliwosci badan, wizyt i terapii do rzeczywistych
potrzeb pacjenta, co redukuje biurokracje i powtarzalne procedury.

Flex Care moze stanowi¢ uzupetnienie istniejacych programow lekowych, poprawiajac komfort
pacjentow i efektywnos¢ systemu. Rozwigzanie to wpisuje sie w rekomendacje dotyczace redukg;ji
hospitalizacji, rozwoju leczenia ambulatoryjnego oraz zwiekszenia rownosci w dostepie do terapii.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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WNIOSKI KONCOWE

1. Programy lekowe jako symbol nowoczesnej terapii

Opinie pacjentéw, zebrane poprzez wywiady z przedstawicielami organizacji pa-

@ cjenckich, jednoznacznie wskazuja na wysoka skutecznos¢ i wartos¢ programow

N lekowych. Dla wielu pacjentéw sg one przetomowe - pozwalaja wréci¢ do normal-

nego zycia, zmniejszajg objawy choroby, a niekiedy umozliwiajg odstawienie wcze-
$niejszych, bardziej obcigzajacych lekow.

2. Pozytywny wplyw na jakosc¢ zycia pacjentow o
AW

Programy lekowe nie tylko poprawiaja wyniki zdrowotne, ale réwniez wptywaja na @ *

jakos¢ zycia pacjentéw. Dajg im poczucie bycia zaopiekowanym i objetym nowo-

czesnym leczeniem, co ma ogromne znaczenie szczegélnie w chorobach przewle- I ﬁe{

ktych i onkologicznych.

3. Nieréwnosci w dostepie

Pomimo licznych zalet, zidentyfikowano bariery - szczegdlnie dotyczace restryk-
cyjnych kryteriéw wigczenia oraz trudnosci z dostepnoscia. Miejsce zamieszkania,
kryteria kwalifikacji, wysoko$¢ kontraktu z NFZ oraz dostepnos¢ placéwek decyduja
0 szansie pacjenta na leczenie oraz czas, w jakim dany program zostaje zakontrak-
towany przez wojewddzki oddziat NFZ. Potwierdzajg to zarobwno przeprowadzone
wywiady z organizacjami pacjenckimi, jak i opinie ekspertow.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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4. Zagrozenie finansowe

bezpieczenstwa i optymalnej terapii pacjentow.
5. Potrzeba uproszczen

Konieczne jest zmniejszenie biurokracji, wprowadzenie bardziej elastycznych kryte-
riow oraz umozliwienie wiekszej liczby $wiadczen w trybie ambulatoryjnym.

6. Rola elastycznych modeli opieki (Flex Care)

Luka finansowa NFZ i brak pfatnosci za nadwykonania realnie ograniczaja dostep-
nos¢. Wysokie uznanie dla efektéw terapii idzie w parze z niepokojem dotyczacym
przysztosci programoéw lekowych. Pacjenci wyrazajg obawy o stabilno$¢ finansowa-
nia. To kluczowy czynnik ryzyka dla ciggtosci programow, jak rowniez dla poczucia

tb Zidentyfikowano potrzebe wdrozenia nowych rozwigzan organizacyjnych. Model Flex

Care pozwala ograniczy¢ niepotrzebna hospitalizacje, zwiekszy¢ dostep do leczenia
ambulatoryjnego i domowego oraz poprawi¢ koordynacje opieki, co bezposrednio
Ql wptywa na komfort pacjentéw i efektywnos¢ systemu. W ramach tego podejscia istot-

nym elementem jest przeniesienie wybranych terapii realizowanych w ramach 4 kate-
gorii refundacyjnej programoéw lekowych do Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej
(AOS), co umozliwia bardziej elastyczne i efektywne wykorzystanie zasoboéw, a takze

zwieksza dostepnosc swiadczen dla pacjentow.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadéw telefonicznych
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REKOMENDACIE:

Realne zniesienie limitow w dostepie (kazdy, kto spetnia kryteria dostepu powinien miec
mozliwosc skorzystac z dostepnej najlepszej terapii, bez ograniczerh administracyjnych).

Zwiekszenie liczby osrodkéw realizujgcych programy, szczegdlnie w mniejszych miejscowo-
$ciach, tak aby miejsce zamieszkania nie decydowato o szansie na leczenie.

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-
nie, a pacjenci mogli rozpoczynac leczenie wczesniej. Rozwazenie mechanizmow elastycz-
nego wykorzystania ryczattu, np. przy zmianie osrodka lub przesunieciu pacjenta miedzy
placéwkami, mogtoby ograniczy¢ bariery administracyjne i poprawi¢ dostep do terapii.

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

Zapewnienie stabilnego finansowania przez NFZ, w tym petnej zaptaty za nadwykonania,
jest kluczowe dla utrzymania ciaggtosci i jakosci sSwiadczen. Warto réwniez dazy¢ do urealnie-
nia kontraktow z NFZ, tak aby uwzgledniaty one nie tylko aktualna liczbe pacjentéw obje-
tych terapig, ale takze przewidywany wzrost liczby nowych pacjentéw wynikajacy z rozwoju
programow lekowych i rozszerzenia kryteriéw kwalifikacji.

Wiaczenie pacjentéw i organizacji w proces konsultacji przy tworzeniu nowych programaéw.

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

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

Raport jednoznacznie pokazuje, ze programy lekowe sg nieocenionym elementem systemu ochrony zdro-
wia w Polsce, jednak ich potencjat nie jest w petni wykorzystany. Wdrozenie rekomendowanych zmian
pozwoli zwiekszy¢ rownosc w dostepie, poprawic jakos¢ zycia pacjentdw i zapewnic stabilnos¢ terapii.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadéw telefonicznych
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Rekomendacja Szczegoty

kazdy pacjent, ktéry spetnia kryteria ma mozliwos¢ skorzystania

sprawiedliwy dostep Z programu

zwiekszenie liczb s . - -
N y sczego6lnie w mniejszych miejscowosciach

osrodkow
uproszczenie kryteriow wczesdniejsze wigczanie pacjentéw do terapii
standaryzacja informacji centralny rejestr programow, obowigzek informacyjny lekarzy

stabilne finansowanie

NEZ petna zapfata za nadwykonania, eliminacja luki finansowe;j

finansowanie diagno-

styki uwzglednienie kosztéw badan kwalifikujgcych do programéw

wigczenie pacjentéw

- rzy tworzeniu nowych programoéw lekowych
w proces konsultacji przy ych prog y

redukcja hospitalizacji rozszerzenie leczenia ambulatoryjnego

elastyczny model: hospitalizacja ograniczona do niezbednych
opieka Flex Care przypadkéw, rozwdj leczenia domowego i ambulatoryjnego, indy-
widualizacja opieki, koordynacja miedzy placéwkami

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadow telefonicznych
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STRESZCZENIE
- DOSTEPNOSC PROGRAMOW LEKOWYCH W POLSCE

1. Programy lekowe jako element innowacgji

P Pacjencii eksperci podkreslaja, ze programy lekowe sg przetomowe: ratuja zycie,
poprawiajg jakos¢ codziennego funkcjonowania i pozwalaja na stosowanie nowo-
czesnych terapii zgodnych z europejskimi standardami.

2. Nieréwnosci w dostepie

c:}, P Miejsce zamieszkania i restrykcyjne kryteria kwalifikacji decydujg o szansie pacjenta
-- na leczenie.

» Wypowiedzi przedstawicieli pacjentéw oraz ekspertow wskazuja, ze szczegdlnie
w kardiologii i onkologii regionalne réznice w dostepie s znaczace.

3. Braki w informowaniu pacjentow

finansowanego w ramach programoéw lekowych.

@ P Pacjenci czesto nie wiedzg o mozliwosci skorzystania zinnowacyjnego leczenia

» Brak przejrzystosci i, biurokratyczna bariera” ogranicza mozliwosci leczenia.

4, Zagrozenia finansowe

NP » Luka finansowa NFZ, brak ptatnosci za nadwykonania i zadtuzenie placéwek powo-
‘)C : dujg realne ryzyko ograniczenia dostepu do leczenia.
P> Czesc szpitali juz teraz zmniejsza nabory lub ogranicza dostepnos¢ terapii.

5. Biurokracja i hospitalizacja

» Nadmierne procedury administracyjne i wymuszona hospitalizacja zamiast leczenia

10
T

ambulatoryjnego obcigzajg pacjentéw i system.Rozwigzaniem moze by¢ wdrazanie
modelu Flex Care, ktéry umozliwia elastyczne dostosowanie opieki — ograniczenie
hospitalizacji do niezbednych przypadkéw, rozwéj leczenia ambulatoryjnego i do-
mowego oraz lepsza koordynacje opieki.

[l

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadéw telefonicznych
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KLUCZOWE REKOMENDACJE:

- Uproszczenie kryteriow kwalifikacji i wczedniejsze wigczanie pacjentéw do terapii.

\

~§) » Zwigkszenie liczby osrodkow realizujgcych programy, takze w mniejszych
) ~Q miejscowosciach.

l P Stabilne finansowanie NFZ i petna zapfata za nadwykonania.

P Standaryzacja informowania pacjentéw - np. centralny rejestr programéw i obowigzek
informacyjny lekarzy.

1
E » Redukcja biurokracji i hospitalizacji na rzecz leczenia ambulatoryjnego.

Pey » Wdrozenie modelu opieki Flex Care - elastyczne dopasowanie swiadczen do sytuacji

< pacjenta (ambulatoryjne i domowe formy leczenia tam, gdzie to mozliwe), koordynacja
pomiedzy placéwkami oraz indywidualizacja planu opieki, co poprawi komfort
pacjentow i zwiekszy efektywnos¢ systemu.

WNIOSEK OGOLNY:

MY
FUNDACJA
MY PACJENCI

Programy lekowe to nieoceniony element systemu ochrony zdrowia, ale ich potencjat
jest ograniczany przez bariery administracyjne, finansowe i nieré6wnosci w dostepie.
Wdrozenie rekomendowanych rozwigzan pozwoli poprawi¢ jakos¢ zycia pacjentow
i zwiekszy¢ rownos¢ w dostepie do terapii.

Dostepnos¢ programéw lekowych w ocenie pacjentéw — analiza wywiadéw telefonicznych
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