Polscy pacjenci maja dostep do znacznie mniejszej ilosci nowoczesnych lekow
na raka niz chorzy w innych krajach europejskich

Chorzy sg przekonani, ze sg leczeni najlepiej jak to mozliwe. Lekarze wiedzg, ze tak nie
jest i ze nie majg dostepu do najnowszych metod leczenia. A badania to potwierdzajg.

Rak jest w Polsce gtéwng przyczyng zgonow oséb w wieku 20-64 lat. Zachoruje na niego srednio
co czwarty z nas. Dzi$s w Polsce odnotowuje sie ok. 150 tys. nowych zachorowan na raka rocznie

— przezyje niespelna potowa chorych, choé w innych krajach UE udaje sie uratowaé znacznie
wiecej pacjentéw. Jedng z przyczyn tego problemu jest zbyt niska dostepnosé¢ do innowacyjnego
leczenia, a wiec de facto niska obecnosé najnowoczesniejszych lekéw na liscie refundacyjnej.

Z raportu przygotowanego przez EY na zlecenie Fundacji Onkologicznej Oséb Miodych Alivia
wynika, ze polscy pacjenci maja dostep do znacznie mniejszej ilosci nowoczesnych lekéw na raka
niz chorzy w innych krajach europejskich. Nawet jesli leki znajda sie na liscie, realnie trafiaja do
duzo nizszego niz w UE odsetka potrzebujacych pacjentow, a ponadto po znacznie dluzszym niz
w innych krajach czasie. Na 30 najszerzej uzywanych w UE lekow na raka w Polsce az 12 jest

w ogole niedostepnych (NFZ ich nie refunduje), a tylko 2 leki moga by¢ przepisywane przez
lekarzy wedtug ich uznania. Zdaniem srodowisk pacjenckich, ustawa refundacyjna — cho¢ oparta
na dobrych zatlozeniach — nie wypetnia swoich idei i wymaga ewaluacji oraz poprawek. System
decyzji o refundacji jest dzi$ nietransparentny, upolityczniony, oderwany od pacjentéw i nie
podaza za osiggnieciami nauki. Inicjatorzy raportu — Fundacja Alivia, apeluja o dialog spoteczny

i ,okragty stél” interesariuszy, ktéry pozwoli wydyskutowaé kierunki koniecznych zmian.

Kontekst: w Polsce co roku umiera 30 tysiecy oséb, ktére mozna by byto uratowaé

W naszym kraju odnotowuje sie ok. 150 tys. nowych zachorowan na raka rocznie - na 100 pacjentéw
w Polsce przezyje srednio zaledwie 46, co plasuje nasz kraj na jednej z ostatnich pozycji w Europie.
Dystans dzielgcy nas od lideréw jest ogromny — kraje te osiggajg wskazniki pomiedzy 60 a 70% przezyc.

Po 5 latach statystycznie z grupy 150 tys. chorych przezyje w Polsce niespetna 70 tys. oséb, cho¢
wspotczesna wiedza medyczna powala uratowac co najmniej 100 tys. Réznica to ok. 30 tys. osdb rocznie

— to oznacza, ze co roku umiera (cho¢ nie musi!) tylu ludzi ilu liczy populacja niewielkiego miasta.
Problem leczenia onkologicznego jest oczywiscie wieloptaszczyznowy. Nadrzednym celem
w perspektywie catego systemu powinno by¢ poprawienie przezywalnosci chorych na raka — tak by
w Polsce, jak w innych krajach, wiekszos¢ chorych wracata do zdrowia i by przez btedy w systemie nie
marnowaé szans na wyleczenie ludzi. Zeby tego dokonaé, potrzebna jest kompleksowa strategia walki
z rakiem, obejmujgca dziatania na wielu poziomach: od edukacji, przez lepszg profilaktyke, diagnostyke,
wiekszg dostepnos¢ specjalistéw (krétsze kolejki, wiecej czasu na pacjenta itd.), po lepsze leczenie
i dostep do farmakoterapii (w tym innowacyjnych lekéw).

Fundacja Onkologiczna Os6b Miodych Alivia skoncentrowata sie na zbadaniu sytuacji na ostatnim
z wymienionych obszaréw — zlecita w tym celu przeprowadzenie TNS Polska badania oraz EY Polska
- podsumowujgcego je obiektywnego raportu, ktére przedstawityby diagnoze stanu dostepnosci
innowacyjnych lekéw w Polsce.

Whnioski z raportu: w Polsce mamy gorszy niz chorzy w innych krajach europejskich dostep do
innowacyjnych lekéw na raka

Przez ,dostepnos¢” lekéw rozumiemy de facto to czy pacjenci mogg otrzymaé te leki bezptatnie
— a wiec czy leki: a) sg refundowane; b) czy programy lekowe umozliwiajg realnie korzystanie z nich.

Jak wynika z raportu ,Dostepnosé innowacyjnych lekéw onkologicznych w Polsce na tle wybranych
krajéw UE oraz Szwaijcarii”, przygotowanego przez EY na zlecenie Fundac;ji Alivia:

I. Polscy pacjenci majg dostep do mniejszej ilosci nowoczesnych lekéw na raka niz chorzy w innych
krajach europejskich. Na 30 najszerzej uzywanych w UE lekéw na raka, w Polsce az 12 jest w ogdle

niedostepne (NFZ ich nie refunduje) i lekarze nie mogg nimi leczyé chorych. Kolejne 16 na 30 lekéw jest
dostepne, ale z ograniczeniami - urzednicy Ministerstwa Zdrowia (a nie lekarze) okreslajg ktérzy pacjenci
mogg z nich skorzystac, a ktérzy nie. Tylko 2 leki na 30 moga by¢ przepisywane przez lekarzy wedtug ich
uznania. W Austrii, Niemczech, Holandii nie ma lekéw, ktére bytby niedostepne dla pacjentow.
W Hiszpanii tylko 3 leki sg niedostepne, a w sagsiednich Czechach 7.



Il. Wykorzystanie lekéw na raka, ktére sg teoretycznie dostepne w Polsce, jest w praktyce nizsze niz
w_innych krajach europejskich. Na 30 najszerzej wykorzystywanych w UE lekéw na raka w Polsce
dostepnych jest tylko 18 (ptaci za nie NFZ), ale realne zuzycie tych lekéw jest duzo nizsze niz Srednie
uzycie w innych krajach europejskich. Wynika to z tego, Zze tylko niektorzy chorzy na raka majg prawo
z nich w praktyce skorzysta¢. Urzednicy Ministerstwa Zdrowia ustalajg restrykcyjne zasady okreslajgce
ktorzy pacjenci majg by¢ wykluczeni z leczenia (programy lekowe) > to bardzo zaweza realng dostepnos¢
do refundowanych lekéw. Dla 10 sposrod 18 dostepnych lekéw w Polsce wykorzystanie nie przekracza
nawet 4 Sredniej. Tylko 2 leki majg zuzycie powyzej tej Srednie;.

lll. Innowacyjne leki w Polsce sg dostepne p6Zzno — Srednio dopiero 2 lata po pojawieniu sie lekéw na
rynku. Pod tym wzgledem gorsza jest tylko Rumunia. Aby osoba chora na raka mogta by¢ leczona

okreslonym lekiem, NFZ musi ten lek refundowac¢ (czyli za niego pfaci¢). Decyzja o tym czy lek
refundowac czy nie jest podejmowana przez Ministerstwo Zdrowia, co $rednio w Polsce zajmuje ponad

2 lata od chwili pojawienia sie leku na rynku. Do czasu podjecia tej decyzji lekarze nie mogg tym lekiem
leczy¢ swoich pacjentow. W innych krajach decyzje te podejmuje sie duzo szybciej - Niemcy ok.

3 miesiecy, Austria - niecate 5 miesiecy, Hiszpania - ok. roku.

Z negatywng oceng sytuacji na poziomie dostepnosci lekow zgadza sie az 90% lekarzy. 97% lekarzy
uwaza, ze ich pacjenci mogliby odnies¢ korzys$¢ terapeutyczng z wiekszego dostepu do innowacyjnych
lekow. 75% lekarzy wskazuje, ze ich pacjenci mogliby dzieki temu zy¢ diuzej.’

Kontekst: regulacje

Kluczowym aktem prawnym regulujgcym zasady, wedtug ktorych panstwo polskie finansuje stosowanie
lekéw przez potrzebujacych ich pacjentow, jest Ustawa refundacyjna. W zamysle twércéow miata ona
wprowadzi¢ wiekszy niz dotychczas stopien przejrzystosci dziatarn wtadz publicznych w zakresie
refundacji, a takze otworzy¢ system refundacyjny na nowe, innowacyjne produkty, racjonalizujgc
jednoczesnie wydatki publiczne na leki. Niestety, z wielu przyczyn, aktualne realia systemu nie wypetniajg
tych zatozen ustawy. Ustawa stanowi bardzo wazny krok w kierunku uczynienia procesu refundaciji
lekéw w Polsce bardziej transparentnym, co jest cennym efektem. Jej podstawowa wada jest jednak,
oprocz zbyt wielu niedoskonatosci technicznych, bezcelowe przeregulowanie, kidére w jezyku
prawniczym okresla sie mianem nieproporcjonalnosci. Niska jakos$¢ legislacyjna dokumentu, wynikajgca
m.in. z jego pospiesznego uchwalania, brak oceny skutkoéw regulacji i wystarczajgcych konsultaciji
spotecznych, niska jakos¢ jezykowa, niejasnosci definicyjne i proceduralne etc. skutkujg licznymi btedami
na poziomie procesow decyzyjnych o refundacji lekdw. System jest nietransparentny, decyzje uznaniowe,
kryteria ekonomiczne niemal wypierajg obiektywne kryteria medyczne, proces bywa upolityczniany itd.

W efekcie: zbyt mato (mniej niz w UE) innowacyjnych lekéw wchodzi na liste refundacyjna; te ktore wejda,
sg dostepne w zbyt waskim zakresie (programy lekowe zawezajg bardzo grupy pacjentéw, ktérzy moga
by¢ tymi lekami leczeni); a wpisanie leku na liste trwa w Polsce bardzo dtugo.

Celem strategicznym w perspektywie poprawy dostepnosci do innowacyjnego leczenia jest
doprowadzenie do realnego przestrzegania zatozen towarzyszgcych tworzeniu Ustawy refundacyjnej,
takich jak: transparentno$é, propacjencko$¢ i umozliwienie dostepu do innowacyjnych metod leczenia.
Dlatego konieczna jest ewaluacja obowigzujgcej Ustawy refundacyjnej i poprawienie usterek
wypaczajgcych system.

»,Nie ma racjonalnego powodu, dla ktérego nie nalezatoby podjg¢ proby poprawienia tego systemu —
tak, by uratowac wiecej osob, ktore mozna uratowac, dajgc im po prostu dostep do odpowiedniego
leczenia. Uprzedzajgc argumentacje Ministerstwa Zdrowia, pragniemy podkreslic, Ze rozumiemy kontekst
ograniczonego budzetu oraz sprawiedliwosci spotecznych oraz fakt, ze nalezy madrze dysponowac
publicznymi  $rodkami. Nie dyskutujemy =z tymi fundamentami. Dyskutujemy z ewidentnymi
nieprawidtowosciami i naduzyciami. Z uznaniowo$cig decyzji. Nie zgadzamy sie na to, by tkwi¢
w systemie, ktéry - cho¢ w zafoZeniach byt krokiem w dobrym kierunku - wymaga zmian i poprawek.
Uwazamy, ze konieczny jest szeroki dialog spofeczny i okragly stof interesariuszy - dla diagnozy
co wymaga zmiany praktyki, co zmiany interpretacji, a co zmiany prawa. A nastepnie: doprowadzenie
do realizacji ustalonych w ramach tego dialogu zmian dotyczgcych ustawy” — méwi Bartosz Polinski,
Prezes Fundaciji Alivia.

1 TNS Polska dla Fundacj Alivia ,Nowoczesne leczenie pacjentéw onkologicznych — perspektywa polskich onkologéw
klinicznych”, ,2015 r.



Osobiste doswiadczenie - dlaczego dostep do innowacyjnego leczenia jest naprawde wazny

Fundacja Alivia (a co za tym idzie — niniejszy raport) nie powstataby, gdyby nie osobiste doswiadczenia
Agaty Polinskiej (obecnej wice-prezes fundacji), u ktérej w roku 2007, w wieku 28 lat, zdiagnozowany
zostat lokalnie zaawansowany, inwazyjny rak piersi. Ze wzgledu na zte rokowania konieczne byto
wdrozenie agresywnego leczenia bazujgcego na najnowoczesniejszych osiggnieciach wiedzy medyczne;.
Problem 2z uzyskaniem takiego leczenia w Polsce byt Zrédtem ogromnych frustracji oraz
niewyobrazalnego stresu. Finalnie, wielkim naktadem witasnej pracy i prywatnych srodkéw finansowych
terapia zostata przeprowadzona zgodnie ze Swiatowymi standardami i z sukcesem.
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