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Pan Daniel Rutkowski
Prezes Agenciji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji

Szanowny Panie Prezesie,

zwracam sie do Pana z proSbg o rozwazenie modyfikacji procedur
stosowanych przez Agencje Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
w zakresie opiniowania $wiadczef zdrowotnych przez pacjentéw
i organizacje ich reprezentujgce. Zauwazamy, ze obecne procedury nie
w petni uwzgledniajq specyfike, kwestie dostepu do danych, oraz zasoby,
jakimi dysponujq pacjenci oraz organizacje pozarzgdowe.

Uwazamy, ze nie powinniSmy by¢ adresatami pytan dot. danych
populacyjnych i klinicznych oraz wycen, poniewaz tym zajmujq sie eksperci
z zakresu oceny technologii medycznych i klinicySci.

W sierpniu br. zostaliSmy zaproszeni do przygotowania opinii dot.
zasadnosci  rozszerzenia  kryteribw  kwalifikacji  do  profilaktycznej
mastektomii. ZostaliSmy poproszeni m.in. o:

1. Oszacowanie wielko§€ populacji w Polsce wsréd pacjentow
z poszczegdlnymi mutacjomi gendw zwigzanymi z wysokim lub
bardzo wysokim ryzykiem wystqgpienia raka piersi.

2. Oszacowanie rocznej liczby pacjentbw w Polsce bedgcych
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nosicielami patogennych mutacji wskazanych w formularzu, ktérzy
bedqg kwalifikowa¢ sie do wykonania profilaktycznej mastektomii.

3. Oszacowanie rocznej liczby pacjentdw, ktére  skorzystajq
z profilaktycznej mastektomii odrebnie dla kazdego z wariantéw
przedstawionych w tabeli.

4. Okreslenie najtanszego postgpowania profilaktycznego
stosowanego aktualnie w Polsce u zdrowych pacjentédw z wysokim
lub z bardzo wysokim ryzykiem zachorowania na nowotwor ztosliwy
piersi z potwierdzonq mutacjq okre§lonych gendéw.

5. Wskazanie postepowania profilaktycznego, ktére w rzeczywistej
praktyce klinicznej najprawdopodobniej zostanie zastgpione,
catkowicie lub czeSciowo, przez wnioskowane swiadczenie.

Naszym zdaniem, rola organizacji pacjenckich powinna koncentrowac sie
na dostarczaniu informacji opartych na wiedzy i do$wiadczeniach
pacjentdw, w tym w zakresie wptywu réznych technologii na ich zycie oraz
funkcjonowanie w spoteczenstwie.

Uprzejmie prosze o mozliwos¢ spotkania, podczas ktérego moglibySmy
omowi¢ potencjalne zmiany, ktére pozwolg na lepsze uwzglednienie
perspektywy pacjentdw w procesach opiniowania. Jestem przekonana, ze
wspdlny dialog przyczyni sie do optymalizacji dziatah AOTMIT oraz poprawy

jakosci podejmowanych decyzji.

Proszg¢ o propozycje dogodnego terminu spotkania, abySmy mogli

przedyskutowac przedstawione zagadnienia.

tqcze wyrazy szacunkuy,

/ Jooma. ok~ Uawna_

Joanna Frgtczak-Kazana
Wicedyrektorka Onkofundacji Alivia
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