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Agata Polifiska
Wiceprezes Fundacji Onkologicznej Alivia

Maciej Mitkowski
Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
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w zwiazku z przekazaniem do konsultacji publicznych projektu nowelizacji ustawy
o refundacji lekéw, srodkdw spozywcezych specjalnego przeznaczenia zywienio-
wego oraz wyroboéw medycznych, ponizej przesytam uwagi Fundacji Onkologicz-
nej Alivia.

Jednoczesnie chciatabym potwierdzi¢, ze nasza Fundacja jest réwniez jednym z sy-
gnatariuszy stanowiska Rady Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjents,
w ktérym zwracamy uwage na potrzebe podmiotowego traktowania pacjentéw
oraz zdefiniowania celu ustawy, ktérym powinno by¢:

... Z8pewnienie pacjentom dostepu do skutecznych, bezpiecznych, dobrych ja-
kosciowo i przystepnych cenowo lekdw, srodkéw spozywczych specjainego prze-
znaczenia Zywieniowego, wyrobéw medycznych [w cenach dla pacjentéw akcep-
towalnych). Zapewnienie leczenia finansowanego ze srodkow publicznych po-
winno odbywac sie w sposéb niedyskryminujacy obywateli ze wzgledu na ich sy-
tuacje spoteczno-ekonomiczng, a polityka zdrowotna w tym zakresie powinna by<c
realizowana w sposob przejrzysty i umozliwigjacy spoteczng kontrole nad wydat-
kami publicznymi w tym zakresie.”

Uprzejmie prosimy o przyjecie ponizszej uszczegdtowionej perspektywy pacjen-
tow onkologicznych, ktérych Fundacja reprezentuje.

Polscy pacjenci onkologiczni maja, ze wzgledu na ograniczony budzet dedyko-

wany na refundacje, niepetny dostep do nowoczesnego leczenia. W przypadku
17 nowotwordw o najwyzszej Smiertelnosci az 60 ze 132 terapii zarejestrowanych
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w ciagu ostatnich 15 lat i rekomendowanych przez ESMO nie jest w ogdle refun-
dowanych!" W celu zabezpieczenia budzetu na refundacje lekéw bedacych stan-
dardem leczenia w innych krajach, a niedostepnych polskiemu pacjentowi, postu-
lujemy zmiane w art. 3.1i wprowadzenie zapisu gwarantujgcego catkowity budzet
na refundacje w wysokosci nie mniejszej niz 17% sumy srodkéw publicznych
przeznaczonych na finansowanie $wiadczen, powiekszony o $rodki,
o ktérych mowa w ustepie 2, czyli srodki finansowe pochodzace m.in. z instrumen-
tobw dzielenia ryzyka, optat i kar finansowych. Jednoczesnie, w celu unikniecia ja-
kichkolwiek watpliwosci, postulujemy zdefiniowanie w ustawie pozycji wchodza-
cych w sktad catkowitego budzetu na refundacje.

Ponadto chciatabym podkresli¢ potrzebe zwiekszenia przejrzystosci proceséw
refundacyjnych oraz transparentnosci decyzji i wydatkdw, jak réwniez ich uza-
sadniania. Udzial przedstawicieli pacjentéw w procesach objecia refundacja nie
powinien by¢ warunkowany zgoda Wnioskodawcy, czyli firmy farmaceutycznej.
Sposdb dysponowania Srodkami publicznymi nie moze by¢ wylaczony spod spo-
tecznej kontroli.

Uwagi szczegdtowe:

Lp.  Projekt ustawy Uwagi Fundacji Onkologicznej Alivia

1. Art. 3 ust. 1. Catkowity budzet na re-  Postulujemy wprowadzenie minimalne;
fundacje wynosi nie wiecej niz 17% wielkosci budzetu na refundacje w wy-
sumy $rodkéw |...) sokosci nie mniej niz 17%. Dodatkowo

postulujemy  zdefiniowanie  pozyciji
wchodzacych w sktad catkowitego bu-
dzetu na refundacje.

2. Art. 10 ust. 3. Wylaczenie z refundacji  Wnioskujemy pozostawienie dotych-
leku o kategorii dostepnosci Rp, ktéry  czasowego zapisu. Z przypadku zmiany
posiada swoj odpowiednik o kategorii - wielu pacjentéw o niskich dochodach,

dostepnosci OTC chorujacych przewlekle, zostanie po-
zostawionych mozliwosci kontynuacji

terapii.
3. Art. 1T ust. 12. Odmowa refundacji, je-  Wprowadzenie zapisu spowoduje brak

zeli wysokos¢ progu kosztu uzyskania  mozliwosci objecia nowoczesnym le-

dodatkowego roku zycia przekracza czeniem wielu pacjentéw, dla ktérych

szesciokrotnos¢ PKB per capita dana terapia jest terapia ratujaca zycie.
W szczegdlnosci dotyczy to pacjentow
z chorobami rzadkimi oraz pacjentéw
onkologicznych.

1 www.oncoindex.org
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4. Art. 16a ust. 1, art. 16a ust. 5. Tworze-  Whioskujemy o uwzglednienie przed-
nie i zmiany opisow programoéw leko-  stawicieli organizacji pacjentéw w pro-

wych cesie opiniowania zapisdw programu
lekowego.

5. Art. 16b ust. 7. Posiedzenia Zespotu Wnioskujemy o wprowadzenia zapisu

Koordynacyjnego. umozliwiajgcego udzial w posiedze-

niach Zespotu przedstawiciela organi-
zacji pacjenckich.

6. Art. 31 ust. 13. Udziat organizacji spo- W celu zapewnienia przejrzystosci pro-
tecznej w postepowaniu o objeciu re- cesu postulujemy wykreslenie zapisu
fundacja. dot. zgody Whnioskodawcy na uczest-

nictwo w postepowaniu.

W petni popieramy réwniez pozostate postulaty przedstawione i szczegdtowo

omdwione w stanowisku Rady Organizacji Pacjentow, uwzglednisjace:

1. Wprowadzenie rocznego limitu wydatkéw na leki.

2. Ustabilizowanie odptatnosci swiadczeniobiorcédw.

3. Uwzglednienie przedstawicieli pacjentéw w procesie tworzenia polityki
lekowe;j.

4. Wprowadzenie mozliwosci objecia refundacja z urzedu oraz rozszerzenie

katalogu przestanek usuniecie produktéw z systemu refundaciji.

Okreslenie priorytetdw refundacyjnych.

6. Wprowadzenia mechanizméw zapewnisjacych przejrzystosé w wydatkach
na refundacje lekéw.

7. Okreslenie celéw dziatania Komisji Ekonomiczne;j.

L

Dziekujemy za prace nad projektem i doceniamy intencje proponowanych zmian,
jednak jestesmy przekonani o potrzebie dalszej dyskusji w celu wypracowania roz-
wigzan korzystnych z punktu widzenia polskiego pacjenta.

Mam nadzieje na realizacje postulatéw fundacji Alivia oraz tych przedstawionych

w imieniu organizacji pacjenckich skupionych w Radzie Organizacji Pacjentow
przy RPP.
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