b

ALIVIA



Kim jesteSmy?

Alivia - Fundacja Onkologiczna Osdb Mtodych powstata
w 2010 r. na bazie doswiadczen Agaty Polinskiej (obecnie
wiceprezes fundacji), ktéra w wieku 28 lat zachorowata
na raka piersi.

Alivia opiera sie na mtodych, energicznych osobach i promuje
nowoczesne podejscie do choréb nowotworowych. Stawia

na aktywng postawe pacjentow, dostep do Swiatowej medycyny
i farmakologii.

Fundacja od 2010 roku organizuje pomoc dla oséb chorych —
finansuje drogie terapie, leki, diagnostyke oraz transport.
Ponadto Fundacja publikuje na swoich stronach istotne dla
pacjentow informacje o najnowszych sposobach leczenia

i diagnostyki. Jest rowniez operatorem portali onkomapa.pl oraz
kolejkoskop.pl.

Od sierpnia 2012 r. Alivia jest organizacjg pozytku publicznego.
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P #1

Polscy pacjenci maja dostep do mniejszej ilosci
nowoczesnych lekéw na raka niz chorzy w innych

Dostepnosé lekdéw na raka w Polsce

krajach europejskich.
Ma 30 najszerzej uzywanych lekdw na raka, w Polsce az 12 jest w ogdle g Q
niedostepnych (NFZ ich nie refunduje) i lekarze nie moga nimi leczyc chorych. //

Kolejne 16 na 30 lekdw sg dostepne, ale z ograniczeniami — urzednicy

Ministerstwa Zdrowia (a nie lekarze) okreslaja, ktorzy pacjenci moga z nich

skorzystac, a ktorzy nie. Tylko 2 leki na 30 moga byc przepisywane przez lekarzy //////////
wedtug ich uznania.

W Austrii, Niemczech, Holandii nie ma lekdw, ktdre bytyby niedostepne dla
pacjentow. W Hiszpanii tylko 3 leki sg niedostepne, a w sasiednich Czechach 7.
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P #2

Wykorzystanie lekéw na raka, ktore sg dostepne w
Polsce jest nizsze niz w innych krajach europejskich.

Wrykorzystanie lekdéw na raka w Polsce

Ma 30 najszerze] wykorzystywanych lekow na raka, w Polsce dostepnych jest

tylko 18 (ptaci za nie NFZ), ale zuzycie tych lekdw jest duzo nizsze niz srednie
[ __‘ ',,, uzycie w innych krajach europejskich. Wynika to z tego, Ze tylko niektorzy

chorzy na raka maja prawo z nich skorzystac. Urzednicy Ministerstwa Zdrowia

PL Inne kraje ustalajg zasady okreslajace, ktorzy pacjenci maja byc wykluczeni z leczenia.

Zuzycie 8 z 18 dostepnych lekow jest az 4 razy nizsze niz srednie zuzycie
w innych krajach europejskich. Tylko 2 leki majg zuzycie powyZej tej sredniej.
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P #3

Polscy chorzy nie sg leczeni najnowszymi lekami -
muszg czekac az Ministerstwo Zdrowia wprowadzi
je do uzycia, co trwa srednio ponad 2 lata od

pojawienia sie leku. PL ‘;‘ E ;:;f
Eald

Aby osoba chora na raka mogta byc leczona okreslonym lekiem, NFZ musi ten

Oczekiwanie na nowe leki na raka w Polsce

lek refundowac (czyli za niego ptacic). Decyzja o tym czy lek refundowac czy nie, nowy lek ponad 2 lata o;:cuﬂ:q‘
jest podejmowana przez Ministerstwo Zdrowia, ca srednio w Polsce zajmuje
ponad 2 lata od chwili pojawienia sie leku na rynku. Do czasu podjecia tej decyzji

lekarze nie moga tym lekiem leczyc swoich pacjentaw.

I ‘.) | N =N
nne =
Winnych krajach decyzje te podejmuje sie duzo szybciej - Niemcy ok. 3 kraje " _x

miesiece, Austria - niecate 5 miesiecy, Hiszpania - ok. roku. Tylko w Rumunii jest

. . . . . nowy lek 3 mlesiace decyzja
gorzej - tam czas oczekiwania wynosi prawie 3 lata. o refundaci
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Sposdb leczenia (czy Pan/i ma poczucie, ze pacjent
jest leczony w najlepszy mozliwy sposéb)? (N=5549)

Bardzo Zle: 0,56%
Raczej Zle: 1,24%
Ani dobrze, ani Zle: 5.35%

Raczej dobrze: 34,44%

Bardzo dobrze: 53,87%

Nie wiem/nie dotyczy: 4,54%

Badanie zrealizowane w ramach projektu ONKOMAPA.

Kwestionariusze ankietowe byty wypetniane przez respondentédw od lutego 2014 do kwietnia 2015 (w sumie
5549). Respondenci udzielali odpowiedzi w ramach ankiet osobistych realizowanych na terenie placéwek
medycznych (badanie realizowane przez TNS Polska) oraz w formie elektronicznej na stronie www.onkomapa.pl.
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8. Czy w przypadku bardziej swobodnego dostepu do nowoczesnych lekéw onkologicznych niektorzy
Pana/Pani pacjenci mogliby odnies¢ korzys¢ terapeutyczng? (N=103)
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10. Czy w sytuacji, w ktérej istnieja wskazania medyczne do zastosowania okreslonego leku u pacjenta,
a lek jest zarejestrowany, ale nie jest refundowany w Polsce, informuje Pan/Pani pacjenta o istnieniu
takiego leku? (N=103)
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1. Zablokowane mechanizmy dostepu do lekdw na koszt podmiotéow
innych niz NFZ:

e compassionate use (dostep przed rejestracjq)
* early access (dostep przed refundacj3)
e zakup wtasny

e darowizny

2. Brak aktualizacji programoéw lekowych
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e (QOpracowanie i wdrozenie mechanizmu spotecznego
audytu/monitoringu proceséw refundacyjnych, w ktérym
przedstawiciele organizacji pacjenckich wystepowali by w roli
obserwatorow (a czasami by¢ moze doradcow) procesow
refundacyjnych.

e 7miana algorytmu oceny lekdow — zwiekszenie transparentnosci
poprzez wprowadzenie jasnych zasad oceny lekow - priorytetem
powinna byc¢ refundacja lekdw potencjalnie ratujgcych zycie
(uzywane w uleczalnych fazach choroby) oraz lekow dla ktérych nie
istniejg alternatywy medyczne; kryterium QALY nie powinno byc¢
kryterium odcinajgcym.

e W trosce o efektywnosc¢ wydatkowania srodkow publicznych
promowanie rejestrow medycznych oraz finansowanie lekow przy
uzyciu mechanizmow podziatu ryzyka.
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Wdrozenie Narodowego Fundusz Leczenia Raka wraz z
procedurami nadzwyczajnego dostepu do lekdw onkologicznych —
ze srodkéw funduszu finansowane bytyby leki bedace w trakcie
oceny oraz te posiadajgce negatywng decyzje refundacyjna.

Stworzenie ram prawnych regulujgcych tzw. compassionate use

(dostep do lekow przed rejestracja) oraz early access (dostep do
lekow przed refunadacjg) przy zastosowaniu mechanizmow RWE
(real world evidence).

Nacisk na procedury i systemy ewidencji dziatan terapeutycznych
pod katem mozliwosci oceny skutecznosci leczenia w onkologii
(KRN).

Stworzenie mechanizmow cyklicznych ewaluacji programoéw
lekowych.
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TWOJ 1% TO AMUNICJA,
KTOREJ POTRZEBUJEMY.




k dodajemy odwagi

FUNDACJA ONKOLOGICZNA



