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18 wrzesnia br. otrzymalismy odpowiedz Ministerstwa Zdrowia na pismo w sprawie
prosby o przedstawienie harmonogramu zmian w systemie opieki onkologicznej,
ktére byt Pan uprzejmy skierowaé do resortu pismem z dnia 23 kwietnia 2018 r.
(sygn. BPRM.222.10.1.2018.JP).  Po wielokrotnym i szczegélowym zapoznaniu
sie z odpowiedzig, uprzejmie informuje, ze w dokumencie nie zostals
przedstawiona ani jedna data dla wdrozenia zmian organizacji opieki
oczekiwanych przez polskich pacjentéw onkologicznych. Pragne wyrazié swéj
najwyzszy niepok6j w zwigzku z faktem, ze organ administracji rzgdowej,
odpowiedzialny za zdrowie i zycie prawie miliona chorych zmagajacych sie
z chorobg nowotworowg, nie posiada zadnego okreslonego w czasie planu
zakoficzenia prac nad zmianami istotnymi dla organizacji opieki.
Przypominam, ze wedlug danych OECD umieralno$¢ z powodu raka
w Polsce jest wyzsza niz w Federacji Rosyjskiej, zas skutecznoéé¢ opieki
mierzona wskaznikiem 5-letnich przezy¢ pacjentéw z rakiem jelita grubego
W naszej ojczyznie jest nizsza niz w Turcji.

W ubieglym miesigcu minat rok od niezwykle zyczliwego i budujacego
spotkania z Panig Minister Beata Kempa, 6éwczesna szefowa Kancelarii Prezesa
Rady Ministréw. Bylismy petni nadziei dostrzegajac determinacje Pani Minister,
aby pacjenci walczacy z rakiem otrzymali szanse na lepsza opieke i szanse
na dluzsze zycie. Réwniez styczniowa zapowied? Pana Premiera Mateusza
Morawieckiego, ktéry podczas exposew Sejmie przedstawit onkologie jsko jeden
z priorytetow, zapowiadajgc powstanie Narodowego Instytutu Raka, dodats nam
wiary, ze dtugo oczekiwane zmiany w onkologii nastapia wkrotce.

Dzisiaj juz wiemy, Ze Instytutu nie bedzie, a pozostale prace
realizowane s3 z zastanawiajaca opieszaloscia, nawet jezeli nie generujg
dodatkowych wydatkéw. Trudno inaczej nazwaé sytuacje, w ktérej prace nad
jednym swiadczeniem kompleksowej diagnostyki i leczenia raka piersi trwaja
ponad 700 dni. Trudno réwniez zrozumieé sytuacje, w ktérej minister
zdrowia podczas konferencji prasowej w maju prezentuje informacje,
ze polskie pacjentki bedg mogly skorzystaé z profilaktyki chirurgicznej raka
jajnika, a pozniej przez 5 miesiecy nie podpisane zostaje rozporzadzenie
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w tej sprawie. W jaki sposéb buduje sie zaufanie do panstwa jezeli przez 15
miesiecy nie realizuje sie nowelizacji ustawy o tzw. pakiecie onkologicznym
i publikuje sie tylko jedng wytyczng postepowania, chociaz z mocy prawa
powinny one obejmowal caly opieke onkologiczng, a ustawa byla
przedlozeniem rzgdowym?

Zupetna niemoc w obszarze zmian organizacji opieki jest tym bardziej
niezrozumiata, ze widzimy przyktady bliskiej wspdtpracy kilku oséb, ktéra moze
doprowadzi¢ do wielkich zmian. Z wielka nadziejg odnosimy sie do przyjetego
przez rzad dokumentu strategicznego dotyczgcego polityki lekowej
panstwa - najlepszego dokumentu w dziedzinie ochrony zdrowia od lat.
Wyjatkowo blisko wspélpracujemy z Narodowym Funduszem Zdrowia
i niektorymi czlonkami kierownictwa resortu nad wdrozeniem rejestréw
medycznych w onkologii, ktére sg warunkiem koniecznym dla prowadzenia
jakiejkolwiek polityki publicznej w dziedzinie ochrony zdrowia. Ostatnia
decyzje ministra finansdw, aby pokry¢ koszt tych rozwiazan ze srodkéw budzetu
panstwa uznajemy za przetomowa. Te doswiadczenia jeszcze bardziej
uswiadamiaja nam, ze sprawne dokonywanie zmian jest mozliwe.

Ponizej przesytam Panu ponownie zestawienie projektéw, ktére od dawna
nie moga doczekal sie finalizacji. Brak podjecia decyzji przez Ministerstwo
Zdrowia w tych dziedzinach moze kosztowad ludzkie zycie. Ubiegajac potencjalne
jatowe dyskusje, zadne z ponizszych rozwigzan nie musi by¢ realizowane
w formie pilotazu, jak rowniez nie stanowi zagrozenia dla wprowadzenia
Krajowej Sieci Onkologicznej, chociaz nasze zarzuty wobec zasadnosci

i braku przejrzystosci tego ostatniego rozwigzania pozostaja w mocy.

Raz jeszcze prosze Pana o zainteresowanie w sprawie harmonogramu
wprowadzania koniecznych zmian. Mam nadzieje, ze nastepnym razem zaréwno
Pan Minister, jak i my, nie bedziemy musieli czeka¢ na odpowiedz niemal pét roku.
Polscy pacjenci onkologiczni czekajs, ale czy doczekaja?
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Zlozenie
w Ministerstwie
Zdrowia wniosku
o wdrozenie
swiadczenia
Breast Units w
Polsce

Data:
19.08.2016

Monitorowanie

opinii pacjentow
onkologicznych -

spotkanie
w Ministerstwie
Zdrowia w celu
prezentacji
projektu

Data:
04.10.2016

www.alivia.org.pl

Liczba dni
od
wydarzenia
do
10.10.2018

Efekt dzialania

Efekt dzialania: brak efektéw, wniosek
przekazany do Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji,
ktéra odestata go do resortu zdrowia w
styczniu br.; brak publikacji chociazby
projektu rozporzadzenia wdrazajacego
Breast Units w Polsce. Nowelizacja
koszyka Swiadczen gwarantowanych
byta jednym z punktéw porozumienia PR
OZZL z rzadem
(art. 12).

Skutek dla pacjentow: diagnostyka i
leczenie pacjentek z rakiem piersi
pozostaje rozproszone, skutecznosé
leczenia tej choroby w Polsce nizsza niz
w innych panstwach europejskich;
polskie pacjentki nie maja dostepu do
profilaktycznej mastektomii.

Efekt dzialania: brak efektow;
zapowiedziano na wewnetrznym
spotkaniu opracowanie ankiety
w ramach pilotazu Krajowej Sieci
Onkologiczne;.

782 dni

736 dni

Skutek dla pacjentow: pacjenci
onkologiczni nie moga wyrazi¢ swojej
opinii o opiece, ktéra uzyskali - nie jest
ona jednym ze wskaznikdw jakosci.
Osrodki otrzymuja wynagrodzenie
niezaleznie od efektu leczenia oraz
stopnia satysfakcji chorego. Nie ma
zadnego mechanizmu promowania
dobrej komunikacji miedzy personelem
medycznym a chorymi.
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Nowelizacja
ustawy
refundacyjnej —
spotkanie
w Ministerstwie
Zdrowiaw
sprawie
postulatow
pacjentow
onkologicznych

Data:
22.11.2016

Zlozenie wniosku
o wlgczenie do

koszyka
swiadczen

gwarantowanych
profilaktycznej

adnesektomii

Data:
27.01.2017

Ustawa o jakosci

w ochronie
zdrowia

i bezpieczenstwie

pacjenta

Efekt dzialania: brak efektéw, zaden
z projektéw nowelizacji ustawy
refundacyjnej nie trafit do Parlamentu;
wprowadzono jedyne ustawe o
ratunkowym dostepie do technologii
lekowych, ktéra nie poprawita sytuadji
pacjentow.

686 dni

Skutek dla pacjentow: polscy pacjenci
nie sa leczenie zgodnie z aktualna
wiedza medyczng, co jest naruszeniem
art. 6 ust. 1 ustawy o prawach pacjents;
wielu ciezko chorych pacjentow jest
czesto pozbawionych mozliwosci
skorzystania ze specjalnej Sciezki
sfinansowania terapii zalecanej przez
lekarza.

Efekt dzialania: brak efektéw, Rada
Przejrzystosci AOTMIT rekomenduje
wiaczenie procedury do koszyka
Swiadczen gwarantowanych; publikacja
projektu w maju br. podczas konferenciji
prasowej; stan prac niezaawansowany.
Podobnie w przypadku profilaktycznej
mastektomii, dla ktérej nie opublikowano
nawet projektu rozporzadzenia. 620 dni

Skutek dla pacjentow: polskie
pacjentki, ktére majg wysokie
uwarunkowane genetycznie ryzyko
zachorowania na raka jajnika nie maja
dostepu do zabiegu znaczaco
redukujacego ryzyka wystapienia
choroby; po wykryciu mutacji
genetycznej ,czekaja na raka”.

Efekt dzialania: brak efektow;
dotychczas resort zdrowia nie
opublikowat nawet projektu ustawy,
ktéra umozliwitaby sfinansowanie
rejestrow medycznych stuzacych ocenie



b

ALIVIA
Data:

29.01.2017

Wejscie w zycie
nowelizacji
pakietu
onkologicznego

Data:
01.07.2016

Spotkanie
Fundac;ji Alivia z
szefowa
Kancelarii
Prezesa Rady
Ministrow

Data:
14.09.2017
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jakosci i efektywnosci opieki

onkologiczne;j. 618 dni

Skutek dla pacjentow: pacjenci nie
maja dostepu do informacji, gdzie moga
uzyskaé odpowiednia opieke,
wynagrodzenie osrodkow zalezy
wytacznie od przeprowadzenia
procedury, nie za$ jakosci i efektywnosci
opieki. Polityka publiczna w dziedzinie
onkologii niemozliwa do realizacji.

Efekt dzialania: brak efektow,
nowelizacja
w znacznym zakresie martwa; minister
zdrowia opublikowat JEDNE wytyczne
postepowania diagnostyczno-
terapeutycznego chociaz powinien to
uczyni¢ dla catej onkologii; nie
przeliczono i nie opublikowano
wskaznikow jakosciowych opieki
onkologicznej z 2017 .

831 dni

Skutek dla pacjentéw: pacjenci nie
maja dostepu nawet do szczatkowych
informacji, gdzie moga uzyskaé
odpowiednia opieke.

Efekt dzialania: brak efektéw pomimo
deklaracji wiceministra zdrowia o
podjeciu prac nad siecia osrodkow
onkologicznych, wytycznymi
postepowania w onkologii, oceny
mozliwosci dostosowania schematu
leczenia onkologicznego do wytycznych
miedzynarodowych towarzystw
naukowych oraz budowania systemu
monitorowania opinii pacjentéw
onkologicznych.

391 dni

Efekt dzialania: brak wdrazania zmian
w dziedzinie opieki onkologicznej przez
Ministerstwo Zdrowia pomimo
bezposredniego zainteresowania
Kancelarii Prezesa Rady Ministrow.
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Zalaczniki:

1. Pismo Fundacji Onkologicznej Alivia z dnia 18 kwietnia 2018 .
2. Odpowiedz Ministra Zdrowia na pismo KPRM z dnia 23 wrzesnia 2018 .

Do wiadomosci:

1. Mateusz Morawiecki, Prezes Rady Ministréw.

2. Michat Dworczyk, Szef Kancelarii Prezesa Rady Ministréw.
3. Marek Suski, Szef Kancelarii Prezesa Rady Ministrow.

4. kukasz Szumowski, Minister Zdrowia.
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