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LIST OTWARTY
NIE StUCHAM, NIE ROZUMIEM, NIE POMAGAM

— czyli o relacjach Ministerstwa Zdrowia z polskimi pacjentami chorujgcymi na raka
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w dniu 16.06.2015 r. zostat skierowany do Ministerstwa Zdrowia list otwarty podpisany przez 13 organizacji pozarzadowych
dziatajacych na rzecz polskich pacjentéw chorych na raka. Sygnatariusze listu solidarnie zwrdcili uwage na zia polityke lekowa
panstwa prowadzong przez Ministerstwo Zdrowia popierajac swa teze twardymi danymi:

s  wskaZnik skutecznosci leczenia choréb nowotworowych w Polsce — tzw. przezycia 5-letnie — jest na jednym z najnizszych
poziomdéw w Europie i jest obecnie nizszy niz w USA w latach 1974-1976 %;

e dostep do lekéw antynowotworowych jest w Polsce ograniczony — na 30 najszerzej uzywanych w krajach UE lekdéw na raka
(zarejestrowanych w ciggu ostatnich 10 lat), w Polsce az 12 jest w ogdle niedostgpne (NFZ ich nie refunduje) i lekarze nie
moga nimi leczy¢ chorych; kolejne 16 na 30 lekdw jest dostepne, ale z ograniczeniami — regulacje Ministerstwa Zdrowia
okreslaja, ktorzy pacjenci moga z nich skorzystad, a ktdrzy nie. Tylko 2 leki na 30 moga by¢ przepisywane przez lekarzy w

* Na podstawie danych z Krajowego Rejestru Nowotwordw (http://www.onkologia.org.pl} oraz National Institutes of Health — Research Portfolio Online Reporting Tools
(http://report.nih.gov/nihfactsheets/viewfactsheet.aspx?csid=75)



catym spektrum wskazan. W Austrii, Niemczech, Holandii nie ma lekdw, ktére bytby niedostepne dla pacjentdw. W Hiszpanii
tylko 3 leki sg niedostepne, a w sgsiednich Czechach 7 %;

® wykorzystanie lekow na raka, ktére s3 teoretycznie dostepne w Polsce, jest w praktyce nizsze niz w innych krajach
europejskich — 18 w/w lekéw jest refundowanych, ale realne zuzycie tych substancji jest duzo nizsze niz $rednie uzycie w
innych krajach europejskich. Wynika to z tego, ze tylko niektérzy chorzy na raka majg prawo z nich w praktyce skorzystaé.
Urzednicy Ministerstwa Zdrowia ustalajg restrykcyjne zasady okreslajace, ktérzy pacjenci moga byé wigczeni do leczenia (tzw.
»programy lekowe”), co bardzo zaweza realng dostepnosé do refundowanych lekéw — pacjenci czesto nie s3 leczeni zgodnie
ze wspoiczesng wiedza medyczng, a reguly dostepu do leczenia tworzone s3 gtéwnie w oparciu o przestanki ekonomiczne,
a nie medyczne. ?

e procesy zwigzane z oceng i refundacjg lekdw wymagajg rewizji i korekty poniewaz prowadzg do duzych opdZnief w
dostgpnosci lekéw przeciwnowotworowych — $rednio polscy pacjenci musza czekaé na nowy lek ponad 2 lata od jego
rejestracji przez Europejska Agencje Lekéw — niestety wielu z nich nie ma tak wiele czasu i przedwczesénie umiera. Gorzej
jest tylko w Rumunii. W innych krajach decyzje te podejmuje sig duzo szyhciej - Niemcy ok. 3 miesiecy, Austria - niecate 5
miesiecy, Hiszpania - ok. roku. *

e jak wynika z badania przeprowadzonego przez firme TNS Polska (na zlecenie Fundacji Alivia) problemy zwiazane z
dostepnoscia nowoczesnego leczenia dostrzega réwniez érodowisko polskich onkologéw:

o  90% z ankietowanych twierdzi, ze w Polsce wystepuje problem braku dostepu do niektdrych nowoczesnych lekow
onkologicznych,

o 97% badanych onkologéw klinicznych przyznaje, ze w przypadku bardziej swobodnego dostepu do nowoczesnych
lekéw onkologicznych niektdrzy ich pacjenci mogliby odniesé korzyéé terapeutyczna,

o 85% lekarzy uwaia, ze zniesienie ograniczen w dostepie do nowoczesnych lekéw onkologicznych wptynetoby na
poprawe ogoélnych statystyk skutecznosci leczenia choréb nowotworowych w Polsce.

Z przykroscig stwierdzamy, ze z perspektywy polskich pacjentéw onkologicznych tresé odpowiedzi Ministerstwa Zdrowia na w/w
wystgpienie organizacji pozarzagdowych dziatajacych w obszarze onkologii jest dalece niezadowalajaca. List przestany przez
Ministerstwo Zdrowia stanowi w istocie opis obecnej polityki lekowej Paristwa Polskiego, ktéra - jak wynika z tresci pisma — opiera sie
na 3 gtéwnych zasadach:

&  zasadzie nieufnosci — MZ prezentuje wiarg w brak wptywu farmakologii onkologicznej na skutecznoéé leczenia raka oraz
podwaza wiarygodno$¢ medycyny opartej na faktach {m.in. kwestionujac wartosé badar klinicznych);

® zasadzie wrogosci — wg MZ wszyscy inni niz MZ interesariusze (w tym pacjenci i organizacje pozarzadowe) dziatajg przeciwko
rzadzacym, niezgodnie z polskg racja stanu i nie zastuguja na nawigzanie z nimi dialogu spotecznego;

% Na podstawie raportu EY Polska , Dostepnoéé innowacyjnych lekéw onkologicznych w Polsce na tle wybranych krajéw Unii Europejskiej oraz Szwajcarii”
przygotowanego na zlecenie Fundacji Alivia.

3 Na podstawie raportu EY Polska ,,Dostepnosc innowacyjnych lekéw onkologicznych w Polsce na tle wybranych krajéw Unii Europejskiej oraz Szwajcarii”
przygotowanego na zlecenie Fundacji Alivia.

* Na podstawie w/w raportu.



e zasadzie wyparcia — pomimo wskazywania jasnych i twardych danych wskazujacych na niedomagania systemu MZ
konsekwentnie zaprzecza istnieniu problemu.

Odpowiedz Ministerstwa Zdrowia w zaden sposéb nie przybliza polskiego systemu ochrony zdrowia do sytuacji, w ktorej polscy
pacjenci chorzy na raka byliby leczeni bardziej skutecznie.

»SLUCHAM
ROZUMIEM
POMAGAM"”

- to hasto, kidre prébuje w ostatnich tygodniach przekonaé miliony Polakéw, aby zaufaé ugrupowaniu politycznemu, ktéremu Pani
Premier przewodniczy. Finansowane ze srodkéw publicznych billboardy kreujg wizerunek wiadzy, ktéra zyje problemami obywateli,
prowadzi z nimi dialog oraz podejmuje dziatania, ktdre rozwigzujg najbardziej palace problemy spoteczne. Analiza odpowiedzi na list
skierowany do Ministerstwa Zdrowia przez 13 polskich i europejskich organizacji pozarzadowych dziatajacych w obszarze onkologii to
doskonata sposobnosé na weryfikacje prawdziwosci tego blyskotliwego sloganu.

1. {nie) ,,SLUCHAM"”

W swoim liscie urzednicy Ministerstwa Zdrowia byli uprzejmi zapomnie¢ o odniesieniu si¢ do gféwnego apelu sygnatariuszy:
»Z0rganizowanie w czasie nie przekraczajgcym miesigca spotkania ze srodowiskami pacjenckimi — oraz ewentualnie innymi
interesariuszami — na ktérym przedstawione problemy mogtyby zostaé w merytoryczny sposéb oméwione, w celu ustalenia dalszych
krokow zmierzajacych do naprawienia systemu.”. Nieche¢ Ministerstwa Zdrowia do podejmowania jakiejkolwiek dyskus;ji
merytorycznej w poruszanym przez nas temacie jest niezwykle jaskrawa zaréwno dla organizacji pozarzagdowych, $rodowisk
medycznych jak i mediéw — resort od miesigcy systematyeznie nie przyjmuje zaproszeri na konferencje, debaty publiczne i
wystapienia w srodkach masowego przekazu.

Ponadto, jak wynika z wystapienia MZ, urzad ,,stuchajac” strony spotecznej wielokrotnie ,ustyszal” co innego niz to, co zostato
~powiedziane”. W naszym liscie nie formutowaliémy tezy, 2e — jak twierdzi MZ - ,zastosowanie terapii farmakologicznej, w tym w
szczegoinosci z wykorzystaniem <<innowacyjnych lekéw>> pozwolitoby na <<uratowanie>> znacznej czeéci chorych.”. To manipulacja.
Wrecz przeciwnie - twierdzimy, Ze leki to jeden z kilku czynnikéw wptywajgcych na wyniki terapii - w materiatach dotaczonych do
naszego listu znajduje sig nastepujace zdanie: ,Nowoczesne leczenie farmakologiczne nowotwordw to jeden z elementéw {obok
profilaktyki, wczesnej i szybkiej diagnostyki, zasobow systemu oraz doskonatosci proceséw), ktéry wptywa na skutecznoéé leczenia
raka.”. Niestety, nie jest to jedyne odniesienie MZ do tez, ktérych nie stawiali$émy, a ktérym w piémie MZ autor poswieca wiele
swojej uwagi i zacieklej argumentacji.

Jak sie okazuje, zgodnie w wyobrazeniem urzednikéw Ministerstwa ,stucha” ono organizacji rzekomo dziatajacych w imieniu i na rzecz
»podmiotow prywatnych zainteresowanych pozyskiwaniem publicznych srodkéw przeznaczonych na refundacje”. Firm, ktére jakoby
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dziatajg nieetycznie, nieuczciwie oraz ,kreuja brak zaufania do lekarzy, poczucie odrzucenia przez Panstwo, poczucia
niesprawiedliwosci, oszukania i bezradnosci”. Pragniemy zwrdci¢ uwage na fakt, ze list skierowany do MZ zostat podpisany przez nie
jedng, a 13 organizacji pozarzgdowych, dziatajacych na rzecz chorych onkologicznie, ktérych doswiadczenia pacjenckie skionity do
solidarnosci i wspdlnego dziatania na rzecz poprawy leczenia choréb nowotworowych w Polsce. Dodatkowo, raport obejmowat 30
najczesciej stosowanych w poréwnywanych krajach lekéw onkologicznych, zarejestrowanych przez EMA w latach 2004-2014 i
wyprodukowanych przez wielu réznych producentéw (a nie wybranych z nich). Jesli dowodem na dziatanie Fundacji Alivia pod
dyktando firm farmaceutycznych jest wystepowanie 3 z nich wérdd podmiotéw wspierajacych fundacje nalezy réwniez wyciggnaé
whnioski, ze zgodnie z logika urzednikéw Ministerstwa dziatamy takze na rzecz firm z branzy reklamowej, komputerowe;j,
telekomunikacyjnej, mediowej, graficznej, a nawet pewnej firmy z Bielska-Biatej realizujacej ustugi wysytki SMSéw — bo wszystkie te
podmioty wystepuja wérdd naszych darczyficow. Co roku w naszych sprawozdaniach finansowych opisujemy wspéiprace z branza
farmaceutyczng wskazujgc cele i srodki naszych dziatar — w roku 2014 srodki pochodzace od firm farmaceutycznych stanowity 3,4%
przychodéw Fundacji Alivia i nigdy nie odnosily sie do promociji lekéw. Rozumiemy, ze w $rodowisku administracji publicznej moze
dochodzi¢ do wielu dziafan nieetycznych i nieuczciwych, o czym moga $wiadczyé liczne czynnosci podejmowane (réwniez w
ostatnim czasie) przez prokurature wobec urzednikéw NFZ/MZ oraz opisywany przez prase proces rekrutacji nowego szefa
Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego, ale stanowczo protestujemy przeciwko mierzeniu strony spotecznej t3 sama miara i
formutowaniu insynuacji wobec organizacji pozarzadowych dziatajacych w obszarze onkologii. Informujemy, e celem dziatalnosci
wszystkich podpisanych pod listem organizacji jest pomoc pacjentom onkologicznym i prowadzenie dziatari rzeczniczych w ich imieniu
- rowniez w kwestii dostepu do réznych metod leczenia. Prawem pacjenta jest oczekiwanie najlepszego mozliwego leczenia w
instytucjach paristwowych, ktérym powierza swoja sktadke zdrowotna. Nalezy zatem wyrazZnie rozréznié¢ dziatania o charakterze
lobbystycznym od dziatar o charakterze rzeczniczym, oraz rozréznié rézne grupy interesariuszy w kwestii dostepu do nowoczesnego
leczenia onkologicznego w Polsce. Ewentualne zarzuty dotyczace bezprawnego dziatania firm farmaceutycznych sugerujemy kierowac
do prokuratury i omawianych podmiotdw.

Podsumowujgc - tak wtasnie w wykonaniu Ministerstwa Zdrowia - w praktyce, a nie w formie napisu na billboardzie - wyglada
»Stuchanie” i prowadzenie dialogu spotecznego jako jednej z fundamentalnych i gwarantowanych konstytucjg wartosci panistwa
demokratycznego — petne unikéw, manipulacji, insynuacji i arogancji wiadzy.

2. (nie) ,ROZUMIEM”

W swoim wystapieniu Ministerstwo Zdrowia prébuje forsowaé brawurows teze, jakoby zwiekszenie dostepnoéci do lekéw
onkologicznych w Polsce nie miatoby wptywu na skutecznosé leczenia choréb nowotworowych w Polsce. Ministerstwo Zdrowia w
swoim wystgpieniu napisato, e ,zadne miedzynarodowe ani krajowe organizacje zdrowia publicznego nie wskazuja, by istniata w
krajach wysokorozwinigtych korelacja pomigdzy liczba zarejestrowanych, badz refundowanych nowych lekdéw, a wskaznikiem przezy¢
5-letnich”. Sformutowanie to rozmija sig z prawdg — pozostaje jedynie pytanie czy Ministerstwo Zdrowia rozpowszechnia tego typu
tezy sSwiadomie czy tez w wyniku braku wiedzy i kompetencji?

Po pierwsze, kwestia zwigzku skutecznosci leczenia z zakresem dostepnych lekéw byta badana przez uznane $wiatowe odrodki
naukowe — m.in. Columbia University (Nowy Jork, NY, USA) i National Bureau of Economic Research (Cambridge, MA, USA), ktére



przeprowadzity badanie wzrostu wskaznika przezyc 5-letnich w USA w okresie od roku 1975 do roku 1995 (wzrost z 50% do 62,7%)
oraz wptywu réznych czynnikéw na ten wzrost skutecznosci leczenia choréb nowotworowych (publikacja ,,Pharmaceutical innovation
and cancer survival: U.S. and international evidence”, autor: Frank R. Lichtenberg). Podobna analiza zostata przeprowadzona w
Stowenii za okres 1997-2010 (,, The Impact of Pharmaceutical Innovation on Premature Mortality, Cancer Mortality, and
Hospitalization in Slovenia, 1997-2010"). Analizy te powinny by¢ znane Ministerstwu Zdrowia, ktére jest odpowiedzialne za
prowadzenie polityki lekowej w Polsce. Wyniki w/w analiz sg zgodne z intuicja | zdrowym rozsadkiem, ale niezgodne z tezami
stawianymi przez Ministerstwo Zdrowia. Okazuje si¢ bowiem, ze (co moze by¢ zaskoczeniem dla Ministerstwa Zdrowia)... leki lecza
- przyktadowo w przypadku USA innowacje farmakologiczne w obszarze onkologii przyczynity sie w latach 1975 — 1995 do wzrostu
surowych wskaznikéw przezycia (odpowiednio):

e 1-rocznych: 69,4% do 76,1%

e 5-letnich: 45,5% do 51,3%

e 10-letnich: 34,2% do 38,1%
Zwigkszenie dostepu do lekéw odpowiadato w tym okresie za ok. 50%-60% wzrostu skorelowanych o wiek wskaznikéw przezycia w
ciggu pierwszych 6 latach od postawienia diagnozy.

Po drugie, wydaje sig, ze urzednicy Ministerstwa Zdrowia niedostatecznie uwaznie zapoznali sie z przekazanym raportem “Dostepnoé¢
innowacyjnych lekow onkologicznych w Polsce na tle wybranych krajéw Unii Europejskiej oraz Szwajcarii” przygotowanym przez firme
EY na zlecenie Fundacji Alivia. PoniZej znajdujg sie dane z raportu przedstawione w formie wykresu, a nie formie surowych danych
liczbowych.
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Czy w kontekscie powyzszych danych Ministerstwo Zdrowia nadal twierdzi, Ze nie istnieje korelacja pomiedzy iloscig
refundowanych nowych lekéw a wskaZnikiem przezyé 5-letnich?

Po trzecie: czy Ministerstwo Zdrowia naprawde sadzi, ze logicznie rozumujacy odbiorca jest w stanie przyjaé¢ argumentacje MZ majac
na uwadze, ze implikowatoby to:
e  konieczno$é uznania, ze rzady i resorty zdrowia wielu rozwinietych krajéw swiata pozostajg w biedzie decydujgc sie na
finansowanie nowoczesnych terapii onkologicznych (ktdre w ocenie MZ nie majg wptywu na skutecznosé leczenia),
e koniecznos¢ uznania, ze wiele agencji ocen technologii medycznych na calym Swiecie myli sie dokonujgc oceny
wspdtczesnych lekdw przeciwnowotworowych i wskazujac zasadnosé finansowania ich ze $rodkéw publicznych?

Pozostaje rdwnie? pytanie czy resort zdrowia zrozumiat zasadniczy komunikat formutowany przez strong spoteczna? Gtédwng czeéé
wystapienia urzedu stanowi szczegdtowa prezentacja informacji dot. poszczegdlnych lekdw, ktéra autor okrasit insynuacjami wobec
strony spofecznej oraz prezentacjg tez o nieskutecznosci leczenia farmakologicznego w onkologii. W wystgpieniu MZ zabrakto za to
odniesienia do kwestii najwazniejszych. To co starali$my sie przekazaé Ministerstwu Zdrowia zawiera sie w 2 prostych punktach:
a) obecna polityka lekowa w obszarze onkologii wykazuje duza rozbieinos$¢ w stosunku do innych krajéw europejskich, co
budzi wielki niepokéj w kontekscie wskaZnikéw skutecznoséci leczenia raka w Polsce,
b) konieczna jest pilna i dogtebna analiza niedomagar systemu oraz stworzenie i implementacja planu naprawczego —
postulat ten wymaga zainicjowania przez MZ dialogu obejmujgce wszystkich interesariuszy zwigzanych z tym tematem.

Zatujemy, ze Ministerstwo Zdrowia nie rozumie podejmowanych przez organizacje pozarzadowe problemow polskich pacjentéw
pomimo tego, ze bazujemy na danych zawartych w przedstawionym raporcie oraz komentarzu. Wydaje sie, ze polski resort zdrowia
uznat, ze najlepszg strategia zmierzenia sig z poruszanym przez nas problemem spotecznym jest jego niedostrzeganie i unikanie,
zaprzeczanie mu wbrew logice i przedstawianym informacjom oraz unikanie wszelkiego realnego dialogu w tej sprawie.

2. (nie) ,,POMAGAM”

Zgodnie z tezami postawionymi przez Ministerstwo Zdrowia sukces walki z rakiem zalezy nie od dostepnosci lekdw, a przede
wszystkim od czynnikéw zwigzanych ze stylem zycia — palenie tytoniu, nieprawidtowe odzywianie, konsumpcja alkoholu. Pojawia sie
zatem pytanie czy MZ zrealizowalo w ostatnich czasie jakie$ szeroko zakrojone dziatania majgcg na celu modyfikacje tych
czynnikéw ryzyka? To pytanie retoryczne... Jednak mozna zaohserwowac wzmozona aktywnos$¢ paristwa w w/w obszarach — budzet
Panstwa tylko ze sprzedazy wyrobdw tytoniowych uzyskuje co roku przychody w wysokosci ok. 18 mid PLN z tytutu podatku
akcyzowego — prowadzi przy tym w peini otwarta polityke cenowa stuzgcg maksymalizacji przychodéw budzetu przy catkowitym
ignorowaniu skutkow budzetowych (np. w postaci zwigkszonych naktaddw na zakup lekéw onkologicznych) oraz zdrowotnych.
Jednoczesnie wydatki roczne na cala polska onkologie oscyluja wokét kwoty 6 mid PLN, a wydatki na nowoczesne leki onkologiczne
wokét kwoty 1,1 mld PLN (zgodnie z danymi zawartymi w pi$mie Ministerstwa Zdrowia). Zatem Panstwo Polskie z jednej strony
czerpie ogromne korzysci finansowe ze sprzedazy substancji o udowodnionym dziataniu uzalezniajgcym i kancerogennym; z drugiej
za$ polski resort zdrowia w odpowiedzi na pismo organizacji pozarzadowych w sprawie poprawy skutecznosci leczenia raka pisze o

tym, ze ,podejmowanie dziatan prewencyjnych w zakresie zmniejszenia zachorowalnosci ha nowotwory (..) jest przedmiotem



szczegolnej troski Ministra Zdrowia”, jak réwniez wspomina o ,sprawiedliwym spotecznie gospodarowaniu publicznymi $rodkami”,
»ograniczonych srodkach na ochrone zdrowia” oraz ,zasadzie rdwnosci i sprawiedliwoséci”.

Jednym z najbardziej szokujacych fragmentow pisma Ministerstwa Zdrowia jest ten, w ktdrym urzad sam przyznaje, e dane zawarte
w Krajowym Rejestrze Nowotworéw sa niekompletne. Rejestr ten ma fundamentalne znaczenie dla wszelkich dziatar systemowych
majacych na celu ograniczenie zachorowalnosci i $miertelnosci z powodu choréb nowotworowych w Polsce oraz jest bezposrednio
nadzorowany przez MZ. Niekompletno$¢ danych i ich nieaktualno$é jasno wskazuja, ze troska MZ o efektywnosé wydatkowania
srodkéw publicznych jest jedynie fasadowa — realnie nie ma mozliwosci optymalizacji wydatkéw w przypadku braku wiarygodnych
danych epidemiologicznych. Podejmowanie préb naprawy polskiej onkologii bez oparcia na twardych danych przypomina prébe
prowadzenia samochodu z zastonigtymi oczami.

,NIE SLYSZE,
NIE ROZUMIEM,
NIE POMAGAM”

—to realna polityka radzenia sobie Ministerstwa Zdrowia z przedstawionym przez 13 organizacji pozarzadowych problemem.

W badaniu CBOS dot. akceptowanych norm i hierarchii wartosci cenionych przez Polakéw niezmiennie zdrowie jest stawiane na
jednej z najwyiszych pozycji (wskazuje na nie 74% ankietowanych). Az 68 proc. Polakéw uwaza, ze leczenie raka powinno mieé
priorytetowe znaczenie w naszym systemie ochrony zdrowia - wykazat sondaz przeprowadzony w 2012 r. przez IPSOS Polska. Szacuje
sig, ze w Polsce zyje ok. 500 000 os6b chorych na raka. Choroba dotyka réwniez rodziny oraz kregi znajomych osdb chorych — ponad
2000 000 osdb. Na pytanie ankietowe “Czy wsrdd Pana rodziny lub bliskich przyjaciét zdarzyly sie przypadki zachorowari na
nowotwory?” — a2 72% pytanych odpowiedziato twierdzaco.

tatwo zatem zrozumie¢, ze nie méwimy o interesach waskiej grupy spotecznej, a raczej o ogéinonarodowym problemie, kt6ry
dotyka kilka milionéw polskich obywateli. Choroba nowotworowa to dla pacjenta i jego otoczenia jedno z najgorszych zyciowych
doswiadczeri. W jej obliczu wszystkie inne problemy spoteczne - tak chetnie podejmowane przez media i politykéw - staja sie mafo
istotne, bo nie sg sprawa zycia i $mierci. Efektywnos$¢ leczenia raka taka sprawa jest.

Polscy pacjenci onkologiczni oczekujg zmian, ktére pozwolg im na odbudowanie zaufania do instytucji Paistwa Polskiego.

42 strony odpowiedzi na nasz list wraz z setkami stron zatacznikéw to w duzej mierze puste frazesy, nieudolne préby manipulacji
oraz kompromitujace urzad tezy nie majace pokrycia we wspéiczesnej wiedzy medycznej. To co jest najbardziej smutne to fakt, ze z
punktu widzenia pacjenta chorego na raka, tak obszerne wystapienie Ministerstwa Zdrowia nie wnosi do rozwigzania poruszanych

przez nas probleméw doktadnie nic. Zadnych konstruktywnych propozycji.

Zero.



Pacjenci, ktérzy codziennie zgtaszajq sie do polskich organizacji pozarzagdowych nadal bedg btagali o pomoc w zdobyciu lekéw, nadal w

desperacji siegac beda po substancje niepewnego pochodzenia importowane z Indii i Chin, nadal w Internecie pojawia¢ sie beda

kolejne wezwania o pomoc finansowga dla osoby chorej, a czesc z chorych w rozpaczy sigga¢ bedzie po ,czynigce cuda” proszki i

wywary. Nadal polscy pacjenci beda umierac za wezesnie - pomimo tego, ze czgs¢ z nich mogtaby zyé dtuzej. Taki jest realny (a nie

deklarowany) skutek dziatania urzednikéw obecnego Ministerstwa Zdrowia. Taka jest polityka polskiego Rzadu.

Pani Premier — stanowczo sprzeciwiamy sig, opisanym wyzej, praktykom realizowanym przez Ministerstwo Zdrowia, a dalsza

wymiang pism z Ministerstwem uwazamy za bezcelowg, poniewaz jak méwi przystowie ,,nawet najwiekszy hatas nie obudzi kogos,

kto udaje, ze $pi”. Dlatego prosimy Panig o pomoc i bezposrednie zaangazowanie w sprawy polskich pacjentéw chorych na raka.

Konieczne s3:

pilna ewaluacja listy dostgpnych lekéw i objecie refundacjg tych, ktére majg szanse na poprawe skutecznosci leczenia
raka;

stworzenie Narodowego Funduszu Leczenia Raka (na wzér brytyjskiego Cancer Drug Fund) wraz z procedurami
nadzwyczajnego dostepu do lekéw onkologicznych — ze érodkéw funduszu finansowane powinny byé leki bedace w trakcie
oceny oraz te posiadajace negatywna decyzje refundacyjna;

wdroZenie procedur cyklicznych ewaluacji programéw lekowych oraz uelastycznienie mechanizméw ich zmiany;

zmiana algorytmow oceny lekéw przez AOTMIT- oparcie ich na transparentnej ocenie punktowej — priorytetem powinny
by¢ leki potencjalnie ratujgce zycie (lub istotnie je przedtuzajace) oraz leki dia ktérych nie istniejg alternatywy medyczne;
uregulowanie specjalnego dostepu do lekéw - tzw. compassionate use (przed rejestracjg) oraz early access (przed
refunadacjq) przy zastosowaniu mechanizméw RWE (real world evidence);

wigczenie organizacji pacjenckich w procesy oceny lekéw oraz publiczny audyt dostepnosci lekow;

uregulowanie i promocja rejestréw medycznych oraz nacisk na finansowanie lekéw przy uzyciu mechanizméw podziatu
ryzyka.

Bedziemy wdzigczni za przychylenie sig do naszej proshy o moiliwo$¢ spotkanie z Panig, ktdre zostato wyrazone przez organizacje
pozarzadowe w pismie z dn. 13.06.2015 r. (zlozone do KPRM w dniu 24.08.2015 r.). Wierzymy, ze wspélnie jestesmy w stanie

sprawic, ze los chorych na raka w Polsce bedzie lepszy, a ich zycie diuzsze.
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Zataczniki:
1. Raport firmy EY , Dostepnos¢ innowacyjnych lekéw onkologicznych w Polsce na tle wybranych krajéw Unii Europejskiej oraz
Szwajcarii” przygotowany na zlecenie Fundacji Alivia.
2. Komentarz do w/w Raportu.

Do wiadomosci:

Ministerstwo Zdrowia
Narodowy Fundusz Zdrowia
Prezydent RP

Sejmowa Komisja Zdrowia
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