Parkinsonsamtökin á Íslandi

Hátúni 10b, 9.hæð  105 Reykjavík 

Sími: 552 4440  Kt: 461289-1779

 www.parkinson.is / parkinson@parkinson.is

[image: image1.jpg]


   

Nefndasvið Alþingis

Velferðarnefnd.

ERINDI. Varðar þingmál nr. 256, frumvarp um sjúkratryggingar og lyfjalög.

Það skal strax tekið fram að umsagnar okkar var ekki óskað við þessa lagabreytingu. EN, þar sem þessi mál koma okkur við, það sem við eigum eftir ólifað,  því við eigum ekkert val í þeim efnum. Parkinson er ekki valkvæður sjúkdómur, gerir fólk óvinnufært og mannréttindasáttmálar, sem Alþingi hefur lögtekið, ásamt stjórnarskrá lýðveldisins, gerir Alþingi SKYLKT að tryggja okkur mannsæmandi lífeyri, þar með talið húsnæði, lyf, sjúkraþjálfun og læknishjálp, því við getum ekki valið að sniðganga álag og óþægindi sjúkdómsins. Kjósi löggjafinn að láta dæma sig fyrir brot á stjórnarskrá og lögteknum mannréttindasáttmálum, í stað þess að bregðast við ábyrgð sinni með mennlegri reisn, verða þingmenn að lifa með þeirri smán sem þeir gera sjálfum sér og afkomendum sínum. 

Við lestur 1. gr. frumvarpsins getur maður ekki annað en spurt sig hvort Alþingi sé heimilt að framselja eins mikið vald til ráðuneytis og sjúkratrygginga og þarna er gert ráð fyrir. Ég minnist þess þegar ráðherra ætlaði að færa starfsstöð Landmælinga Íslands til Akraness, án lagaheimildar frá Alþingi, reyndist ekki heimilt að framkvæma slíkt án beinnar þátttöku Alþingis í slíkri ákvörðun.  Þar fyrir utan, hefur það verið vani löggjafar, að hægt verði að lesa mikilvægustu forsendur lagasetningarinnar í 1. gr. laganna.  Svo er ekki í þessu tilviki, þar sem enga beina ákvörðun er að finna í 1. gr. frumvarpsins. Lítum á greinina:

 “6. toll. 1. mgr. 29. gr. lagans orðast svo: Lyf, sbr. 25. gr. Gjald fyrir lyf verður hlutfallsgjald og þrepaskipt Hve mörg þrep eftir uppsöfnuðum lyfjakostnaði sjúkratryggðs á tilteknu tímabili og skal tiltaka hlutfall, tímabil og þrep í reglugerð. Reglugerð á að vera nánari útlistun á ákvörðun laga en í þessu er engin ákvörðun og því ekki hægt að setja reglugerð. Nái uppsafnaður lyfjakostnaður sjúkratryggðs ekki tilteknu lágmarki Hvaða lágmarki? greiðir sjúkratryggður hann að fullu. Gjald fyrir lyf skal vera lægra hjá öldruðum, öryrkjum og börnum hver er munurinn%. Einnig er heimilt að ákveða í reglugerð að lyf við tilteknum alvarlegum sjúkdómum séu undanþegin gjaldi. - Ef heimildin er ekki í lögum, er ekki hægt að setja reglugerð, því reglugerð er nánari framkvæmd lagafyrirmæla. Í þessari setningu er EKKERT til að byggja reglugerðarheimild á. Engir sjúkdómar tilteknir í lögunum og því ekkert til að setja reglugerð um. -  Í reglugerð er jafnframt m.a. heimilt að tiltaka hámark eininga í lyfjaávísunum og greiðsluþátttökuverð, þ.e. það verð sem sjúkratryggingar skulu miða greiðsluþátttöku sína við, sbr. lyfjalög. hvaða grein lyfjalaga? Þá er heimilt að takmarka greiðsluþátttöku sjúkratrygginga í ákveðnum lyfjaflokkum við hagkvæmustu pakkningar samkvæmt nánari skilgreiningu í reglugerð. Þetta er alvarlega vanhugsuð setning, þar sem hugsun höfundar hennar hefur ekki náð út fyrir höfuðborgarsvæðið. Aðstæður í lyfjamálum landsbyggðarinnar eru með þeim hætti að annað hvort yrðu stjórnvöld að tryggja landsbyggðafólki jafngott aðgengi að lyfjum, og er hér á höfuðborgarsvæðinu, færa aðgengi lyfja á höfuðborgarsvæðinu niður til jafnvægis við landsbyggðina, eða Alþingi verði brotlegt gegn 65 gr. stjórnarskrár, þar sem allir yrðu ekki jafnir fyrir lögunum.    Heimilt er í reglugerð að binda útgáfu lyfjaskírteina við tiltekinn fjölda lyfja. “ Enn kemur þetta með að reglugerð getur ekki sett neitt í lög.  Reglugerð getur einungis kveðið nánar á um þau atriði sem tiltekin eru í lögunum sem reglugerðin er sett við.

Vægt til orða tekið er þessi 1. gr. frumvarpsins algjör bastarður sem ENGAR ákvarðanir tekur og er að því leyti ekki tæk sem lagagrein. 
Ekki tekur betra við í 2. gr. frumvarpsins, en þar er um að ræða nýja grein nr. 29a sem bætast á við lög um sjúkratryggingar nr. 112/2008. Lítum nánar á grein 2 í frumvarpinu.

Á eftir 29. gr. laganna kemur ný grein, 29. gr. a, ásamt fyrirsögn, svohljóðandi:

Miðlægur lyfjagreiðslugrunnur.
    Sjúkratryggingastofnunin ber ábyrgð á og starfrækir gagnagrunn með þeim upplýsingum sem nauðsynlegar eru til að reikna út greiðsluþátttöku sjúkratrygginga og gjald sjúkratryggðs við kaup á lyfjum, sbr. 6. tölul. 1. mgr. 29. gr. – Svo er að sjá sem höfundar frumvarpsins hafi ekki enn áttað sig á hvaða upplýsingar þurfi í þennan “miðlæga gagnagrunn”.  Alþingi er ekki stætt á að setja lög um óljósar óútskýrðar HUGMYNDIR. Lagafyrirmæli VERÐA að vera skýr í tilfelli eins og hér er viðrað,  Þarna virðist eiga að skrá upplýsingar um lyfjakaup einstaklinga. Engin leið er fyrir Alþingi, sem sjálft setti lög um persónuvernd, að veita opna heimild til skráningar EINHVERRA (ekkert vitað hvaða) upplýsinga um lyfjakaup einstaklinga. Áður en Alþingi getur heimilað starfrækslu svona gagnagrunns, þarf að liggja fyrir NÁKVÆMLEGA úr hvaða upplýsingum hann er settur saman, hvernig hann verði varðveittur og hverjir hafi aðgang að upplýsingum sem í þann grunn muni verða skráðar.
 Í gagnagrunninn skal skrá upplýsingar um lyfjakostnað sjúkratryggðra en ekki aðrar upplýsingar um lyfjanotkun, svo sem heiti og tegund lyfja. – Greinilega hefur þessi setning ekki verið hugsuð til enda, eða þeir sem sömdu hana skort þekkingu á þeim atriðum sem þarna eru lögð til grundvallar. Mismunandi greiðsluþátttaka sjúkratrygginga í einstökum lyfjategundum og flokkum gerir það að verkum að engin leið er framhjá því að greina megi lyfjategund eða flokk af þeirri kostnaðarhlutdeild sem sjúkratryggður greiðir af hverri lyfjaávísun. Þessi þáttur er greinilega enn á HUGMYNDA stigi, því enginn aðferðarrammi fylgir þessari setningu og því EKKERT til að setja lög um. 
    Í gagnagrunninn skal auk þess skrá þær upplýsingar sem nauðsynlegar eru til að starfrækja sérstakt greiðslukerfi fyrir lyfjakaup – Hér kemur enn eitt dæmið um að höfundar frumvarpsins virðast ekki meðvitaðir um hvað þeir eru að gera. Hvaða upplýsingar þarf að skrá í gagnagrunn til að búa til “greiðslukerfi  fyrir lyfjakaup”? Það þarf að skrá lyfjategund og styrkleika. Greiðsluhlutfall sjúkratrygginga og seljanda lyfsins, til þess að byggja upp gagnagrunn fyrir greiðslukerfi lyfja og lyfjakaup. -  og upplýsingar sem lyfjabúðir nota til útreiknings á greiðsluþátttöku í lyfjum samkvæmt lögum þessum. -  Til að búa til gagngrunn um greiðsluþátttöku í lyfjum, þarf að skrá notanda lyfjanna, greiðsluþátttöku sjúkratrygginga í lyfjakostnaði hans, sem m. a. ræðst af þeim sjúkdómi sem viðkomandi er með og hve mikið af lyfjum hann þarf og af hvaða styrkleika. Þegar ljóst er að skrá verður þessar upplýsingar í gagnagrunn til útreiknings á greiðsluþátttöku í lyfjum er augljóst að það sem segir í upphafi 2. gr. um að upplýsingar um lyfjanotkun, svo sem heiti og tegund lyfja verði ekki skráðar í gagnagrunninn, á ekki við nein rök að styðjast. Slíkt kemur óhjákvæðilega fram í uppsöfnun gagna vegna greiðsluþátttöku í lyfjum.
    Ráðherra setur reglugerð um rekstur gagnagrunnsins. Þar skal m.a. kveðið á um: 

    1.     hvaða upplýsingar skuli skrá í gagnagrunninn,  Það verður að vera í lögunum þar sem upplýsingarnar varða einstaklinga.
    2.     eyðingu skráðra upplýsinga, Það verður líka að vera í lögunum því það verða að vera lög sem tryggja rétt einstaklinga gagnvart svona upplýsingum, að þeim sé eytt í samræmi við lög.
    3.     aðgang lyfjabúða, lækna og annarra að upplýsingum í gagnagrunninum,  Þetta verður óhjákvæmilega einnig að vera í lögum, vegna persónuverndar einstaklinga.
    4.     skyldu lyfjabúða til að tengjast gagnagrunninum slíka skyldu verður að kveða skýrt á um í lögum því slík skylda getur ekki verið nánara útfærsluatriði laga, þar sem þarna er um frumskyldu að ræða. og til að nýta upplýsingar gagnagrunnsins við útreikninga á greiðsluþátttöku og Þarna þarf að koma inn í lögin skírt ákvæði um hverjir það eru, í lyfjabúðum, sem hafa rétt til aðgangs að persónuupplýsingum gagnagrunnsins, því nota verður persónuupplýsingar til að reikna út greiðsluþátttökuna.
    5.     skyldu lyfjabúða til að veita upplýsingar í gagnagrunninn.  Hvaða upplýsingar er ætlast til að lyfjabúðir veiti í gagnagrunninn. Það verður að koma skýrt fram í lögunum. Hins vegar gæti verið íreglugerð, HVERNIG og í hvaða formi upplýsingarnar,samkvæmt lögunum, væru veittar.

Umsögn um 3. gr. frumvarpsins, um lyfjalög, verður sent inn á fimmtudag eða föstudag, sem sagt um leið og það verður tilbúið.  Af þessu tilefni vil ég vekja athygli Alþingis á því að það er ÍTREKAÐ að brjóta stjórnsýslulög, með þeim skamma fyrirvara sem ítrekað er gefinn til umsagnar um lagafrumvörp.

Eins og frumvarp það sem hér er til umsagnar ber með sér, er það að verulegu leiti vanhugsað, greinilega byggt á tilteknum þekkingarskorti á því málefni sem setja á löggjöf um. Af þeirri ástæðu einni og sér, er óásættanlegt að ekki sé virt tímamörk umsagnarfrests samkv. stjórnsýslulögum.  Það ætti að vera fyrir neðan virðingu þingmanna að stöðugt skuli þurfa að minna Alþingi á að fara að eigin lögum í starfsemi sinni.

Með bestu kveðjum og von um vandaðari vinnubrögð.

Reykjavík 7. desember 2011

F. h. Parkinsonsamtakanna á Íslandi

Guðbjörn Jónsson, formaður
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