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Warszawa, 28 listopada 2018 r.

Oncoindex - nowa bron pacjentéw w walce z rakiem -
pierwszy portal wskazujacy poziom dostepnosci terapii onkologicznych
zgodnych z aktualng wiedzg medyczna w Polsce

Fundacja Alivia wyposaza chorych w nowa bron w walce z rakiem — wiedze,
jak bardzo leczenie oferowane przez polskie panstwo odbiega od gwarantowanej
im prawnie terapii zgodnej z aktualng wiedzg medyczna. Na dzi§ ta przepas¢
i wartos¢ wskaznika jest ogromna - Oncoindex jest na poziomie minus 71.
To poziom dlugu publicznego panstwa polskiego wobec pacjentow
onkologicznych, w efekcie ktérego co roku kilkadziesiat tysiecy Polakéw
przedwczesnie umiera i cierpi.

Liczba zachorowan na raka w naszym kraju dramatycznie rosnie i bedzie rosta jeszcze
szybciej, a zgodnie z danymi OECD panstwo polskie juz dzi$ nie radzi sobie z jego
leczeniem - umieralnos¢ z powodu raka w Polsce jest wyzsza niz w Rosiji, a skutecznosé
leczenia raka jelita grubego jest nizsza niz w Turcji'. Raport Fundacji Alivii z marca
2017 r. pokazat, ze sposrod 19 analizowanych obszaréw terapeutycznych, tylko
w jednym chorzy byli leczeni zgodnie z aktualng wiedza medyczna, a 70% lekéw
byto niedostepnych dla polskich pacjentéw lub ich dostepnos¢ byla sztucznie
ograniczana ze wzgledu na limity budzetowe. Co wiecej, przyktad wprowadzonych
w lipcu standardow leczenia raka piersi pokazuje, ze decyzjg urzednikéw leczenie
nadal ma byé niezgodne ze wspéiczesng wiedzg medyczng. Polska jako jedno
z ostatnich panstw w Europie, nie przyjeta dokumentu okreslajgcego strategie walki
z rakiem. Polscy chorzy majg prawo (zapisane w ustawie o prawach pacjenta) do
leczenia zgodnego z aktualng wiedzg medyczna, ale nie istnieje zaden publiczny
wskaznik przestrzegania tego przepisu. Mimo, ze co roku niepotrzebnie umiera
kilkadziesiat tysiecy Polakéw, panstwo nie monitoruje co powinno sie zmieni¢ w dostepie
polskich pacjentéw onkologicznych do lekéw, by byli leczeni zgodnie z obecnym stanem
wiedzy medycznej i by w efekcie wiecej z nich miato szanse na wyleczenie lub dtuzsze
zycie.

Dilug panstwa polskiego wobec pacjentow

,Chorzy w Polsce muszg wiedziec, czy ich prawo do leczenia zgodnie z aktualng wiedzg
medyczng, zapisane w ustawie o prawach pacjenta, jest realizowane. Panstwo musi
z kolei wiedzie¢ jak bardzo leczenie, ktére oferuje, odbiega od wspoétczesnej wiedzy
medycznej i co powinno zmienic. Postanowilismy poméc chorym w walce o realizacje
ich praw i o dtuzsze zycie wyposazajgc ich w absolutnie niezbedny element — wiedze.
Dlatego Fundacja Alivia stworzyta Oncoindex - pierwszy portal wskazujacy poziom
dostepnosci terapii onkologicznych w Polsce zgodnych z aktualng wiedza
medyczng. Juz dwukrotnie, w 2015 i 2017 roku publikowaliSmy dane dotyczgce
dostepnosci lekow w Polsce, teraz stworzyliSmy jeszcze bardziej precyzyjne narzedzie,
ktore bedzie stale aktualizowane. WartoS¢ wskaznika mozna sprawdzac na stronie
www.oncoindex.org” — méwi Bartosz Polinski, Prezes Zarzgdu Fundaciji Alivia.

Co oznacza Oncoindex? Najprosciej ujmujgc: minus 100 oznacza, ze zaden lek nie jest
dostepny dla zadnego pacjenta, a 0 oznacza, ze kazdy chory moze by¢ leczony zgodnie
z aktualng wiedzg medyczng. Kazda wartosé Oncoindexu ponizej zera, skutkuje
niepotrzebna $miercia, tragediami, ktérych wiedza medyczna pozwala unikngg.

' Health at a glance 2017, OECD, Paryz 2017.
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Analiza obejmuje 10 guzéw litych oraz 10 choréb hematoonkologicznych (w ramach
oSmiu wskazan), ktére sg najczestszymi przyczynami zgondw pacjentow
onkologicznych w  Polsce i odpowiadajg tgcznie za 70%  Smierci.
Dane dotyczace Smiertelnosci i wykorzystywane w obliczeniach pochodzg
z Krajowego Rejestru Nowotwordw, z publicznego rejestru populacyjnego. Natomiast
jako wyznacznik wspotczesnej wiedzy, przyjeto najnowsze standardy ESMO,
czyli zalecenia terapeutyczne Europejskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej oparte
na najbardziej aktualnej wiedzy medycznej oraz badaniach naukowych. Co wazne,
wskaznik bedzie na biezgco aktualizowany (co 2-3 miesigce), by dostarcza¢ wiedzy
faktycznie zgodnej z obecnym stanem wiedzy i uwzgledniaé zmiany zaréwno
w standardach ESMO, jak i na listach refundacyjnych w Polsce. Wartos¢ Oncoindexu
na zlecenie Fundacji Alivia wylicza firma doradczo-badawcza PEX PharmaSequence.

Dzi§ Oncoindex w Polsce ma wartosé¢ minus 71 punktéw - to znaczy,
ze brakuje az 71 punktéw wskaznika, by pacjenci onkologiczni byli leczeni zgodnie
z tym, na co pozwala wspodiczesna medycyna — tak, jak gwarantuje im to polskie
prawo.

Ujmujgc te dane inaczej - analiza obszaréw zbierajgcych najwieksze smiertelne zniwo
wsrod chorych na raka w Polsce pokazuje, ze stan na listopad 2018 r. jest nastepujacy:
- tylko 17% lekéw zalecanych w leczeniu zgodnym z aktualng wiedzg medyczng jest
dostepnych dla polskich pacjentéw onkologicznych;

- potowa lekow zalecanych przez ESMO (50%) jest catkowicie niedostepna dla
chorych w Polsce;

- 1/3 lekéw (33%) jest refundowana, ale z ograniczeniami nie majacymi podstaw
medycznych i wynikajgcymi wytgcznie z ograniczen budzetowych, ktére w drastyczny
sposob zmniejszajg liczbe chorych mogacych z nich korzysta¢ w Polsce!

.Warto$¢ Oncoindex na poziomie minus 71 punktéw, to wielkosé dfugu publicznego
panstwa polskiego wobec pacjentdw onkologicznych, ktéry skutkuje $miercig lub
niezdolnoScig do zycia chorych, wykluczeniem z pracy ich oraz bliskich, a nierzadko
takze rentami i zasitkami dla rodzin ptaconymi z budzetu parnstwa, ale przede wszystkim
majgcy rezultat w postaci ogromnego cierpienia i tragedii. Chcemy widzieé, ze warto$é
wskaznika zmniejsza sie az do zera, jest to bowiem jedyny zadowalajacy poziom
Oncoindexu. Zgodnie z prawem zapisanym w ustawie o prawach pacjenta
kazdemu z nas sie to nalezy. To naprawde nie jest problem jakiejs marginalnej grupy,
na raka zachoruje co czwarty z nas, dlatego wszyscy powinniSmy byc tym
zainteresowani” — mowi Agata Polinska, wiceprezes Fundacji Alivia, ktéra jako mtoda
pacjentka onkologiczna byla zmuszona finansowaé swoje leczenie we wilasnym
zakresie, nakladem setek tysiecy ztotych.

Nasz pociag odjezdza coraz szybciej

Dtugofalowa perspektywa analizy i stata aktualizacja wskaznika pozwoli dodatkowo na
obserwacje trendow oraz ocene polityki lekowej panstwa. Poprawiajgca sie wartos¢
wskaznika Oncoindex z marca 2017 r. (-73) do lipca 2018 r. (-68) pokazata,
ze dzieki konsekwentnemu udostepnianiu pacjentom nowych terapii, sytuacja
w Polsce moze ulec poprawie. Niestety w listopadzie br. warto$¢ Oncoindexu znéw
sie¢ pogorszyta (-71) w zwigzku z postepem naukowym i aktualizacjg
miedzynarodowych standardow.

Medycyna w dziedzinie onkologii rozwija sie coraz szybciej i daje coraz lepsze
mozliwosci leczenia. Dramatycznie rosngca liczba zachorowan na raka na catym swiecie
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oraz zblizajgce sie ,tsunami onkologiczne” sprawia, ze pojawia sie coraz wieksza liczba
lekéw umozliwiajgcych wyleczenie lub dtuzsze przezycie, a lekarze modyfikujg schematy
leczenia oparte na starszych, nie tak drogich juz lekach (cho¢ czesto nadal
niedostepnych w Polsce). Co to znaczy?

Uzywajgc metafory: pocigg symbolizujgcy aktualng wiedze medyczng odjezdza juz
z peronu. Jesli panstwo polskie prébuje go dogoni¢, to mozemy je poroéwnac¢ do
czlowieka podazajgcego za pociggiem. Biegniemy w dobrym kierunku, ale odlegtos¢
miedzy pociggiem, a gonigcym jest bardzo duza — pokazuje to ujemna wartos¢
Oncoindexu na poziomie minus 71 punktéw i przekfadajaca sie na dramatyczng sytuacje
polskich pacjentéw. Co gorsza, juz dzi$ wiemy, ze ten pocigg przyspiesza i bedzie jechat
jeszcze szybciej — naukowcy kazdego miesigca opracowujg nowe terapie i aktualizujg
standardy leczenia dajgc chorym szanse na dluzsze zycie. JeSli panstwo polskie
natychmiast nie opracuje strategii dogonienia pociggu, ta odlegtos¢ miedzy gonigcym
a pojazdem, czyli réznica miedzy tym jak leczeni sg pacjenci w Polsce, a tym na co
pozwala aktualna wiedza medyczna, bedzie bardzo szybko rosta. A to oznacza kolejne
tysigce niepotrzebnych Smierci, utraty kolejnych pracownikow ksztatconych za publiczne
pienigdze, matek i ojcéw, sidstr, kuzynow itd., ktdrzy przedwczesnie umrg lub bedag
pozostawac na rentach, ptaconych z funduszy panstwa.

Kotderka wcale nie jest za krétka

W dyskusji o braku dostepnosci terapii dla pacjentow walczgcych z rakiem powtarza sie
argument, ze na przeszkodzie stoi brak pieniedzy. Zadajemy wiec pytanie: dlaczego
panstwo polskie nie sfinansuje leczenia chorych na nowotwory z ponad 30 mld zi,
ktére co roku wpltywa do kasy panstwa z podatku od wyrobéw tytoniowych
i alkoholowych? Z podatkéw od produktéw, ktére sg przyczyng chociazby 94%
zachorowanh na raka ptuca, ale tez i wielu innych. To pieciokrotnie wiecej niz NFZ wydaje
na leczenie raka i dziesieciokrotnie wiecej niz wydatki na programy lekowe i katalog
chemioterapii. Powstaje rowniez pytanie: jak pacjenci majg zrozumie¢ argument, ze nie
ma pieniedzy na ratujgce im zycie i prawnie gwarantowane leczenie, podczas gdy od
momentu wejscia Polski do UE w budzecie znalazto sie niemal 3 mid na dotacje do
upraw tytoniu? Pacjenci i ich rodziny wcigz czekajg na te odpowiedzi.

Zmiany s3g konieczne

W zwigzku z tak jednoznacznymi wynikami wskaznika Oncoindex Fundacja Alivia
postuluje o leczenie polskich pacjentéw onkologicznych zgodnie z aktualng wiedza
medyczng oraz obowigzujacym prawem, poprzez:

po pierwsze wdrozenie kompleksowej, narodowej strategii walki z rakiem
okreslajacej konkretne, mierzalne cele prowadzace do redukcji $miertelnosci;

po drugie, niezwloczne zapewnienie przez panstwo sSrodkéw finansowych
umozliwiajgcych realizacje w/w strategii oraz osiggniecie wartosci Oncoindexu
réwnej zero;

po trzecie, uznanie walki z rakiem za ogélnopanstwowy, ponadpartyjny
i dlugofalowy priorytet strategiczny panstwa.

Chcemy widzie¢, ze warto$¢ indexu zmniejsza sie do zera. To jedyna zadowalajgca
wartos¢ Oncoindexu. Zgodnie z prawem kazdemu z nas si¢ to nalezy.

Dodatkowe informacje: www.oncoindex.org
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Fundacja Onkologiczna Alivia niesie pomoc chorym na raka w Polsce od 2010 roku.
Jej zatozycielem jest Bartosz Polinski — starszy brat Agaty, u ktorej 3 lata wczesSniej,
w wieku 28 lat, zostat zdiagnozowany zaawansowany rak. Od tej pory wspdlnie
wspierajg chorych i ich bliskich w trudnych sytuacjach, jak réwniez angazuja ludzi
zdrowych w dziatania na rzecz walki z rakiem.

Fundacja motywuje swoich podopiecznych do aktywnej postawy w trudnym procesie
leczenia onkologicznego — szukania jak najwigkszej ilosci informacji na temat danego
przypadku, podejmowania decyzji dotyczgcych leczenia wspdlnie z lekarzem. Alivia daje
chorym konkretne narzedzia do walki z rakiem i podpowiada sposoby utatwiajgce
dotarcie do informacji.

Pomaga im gromadzi¢ fundusze na leczenie niefinansowane ze srodkéw publicznych:
badania diagnostyczne, konsultacje medyczne, srodki opatrunkowe i pokrycie innych
kosztéw zwigzanych z leczeniem. Zbiorke funduszy umozliwia Program Skarbonka,
ktory Alivia prowadzi dla potrzebujgcych.

Fundacja udostepnia tez bezptatnie serwisy www.Onkomapa.pl, www.Kolejkoskop.pl
i Prostowraka.pl Dzieki nim chorzy mogg znalez¢ najlepiej oceniany osrodek
onkologiczny w okolicy, zyczliwego lekarza, wyszukac najkrotszg kolejke do bezptatnych
badan diagnostycznych a takze okresli¢ optymalne dla siebie leczenie. Publikuje rowniez
w jezyku polskim nowosci onkologiczne ze sSwiata, zardwno na swojej stronie
alivia.org.pl, jak i na profilu Alivii na Facebooku.

Jesli chcesz pomo6ce pacjentom onkologicznym w trudnych zmaganiach z rakiem i polskg
stuzbg zdrowia — przekaz swoj 1% Alivii, wpisujac w zeznaniu podatkowym nr KRS: 0000
358 654.

Wiecej informacji: www.alivia.org.pl




