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QElimi | raportit

1. Q&llimi i kétij raporti &shté 18 b&jE thirge pér Ministeing ¢ Shéndetésise gE 12 zaierojd
listén e barnave esenciale, duke perfehir® bama 1 reja g mund 1@ pérmirSsojné ndjeshém
shéndetin dhe cilésing ¢ jetés s gytetar®ve ¥ vuajn® nga sEmundie t rénda dhe gi kang
nevejé 18 domosdoshme pér trajtim mjekésor mé& efektiv.

Baza kushtetuese dhe ligjore

2. Sipas nenit 133, paragrafi 3, 1& Kushtetutés s Republikés s& KosovEs: “dvekari § Populli
ka 1€ drefid 1¢ béje rekomandime dhe 1 propozojé masa, nése véren shkelie 1¢ 12 drefiave
dhe lirive W mferiul nga ana e organeve ¢ adminisiraiés publike die organeve 1@ fiera
shieldrare.”

Gjithashiu edhe sipas Ligjit nr. 03/L-019 pér Avokatin ¢ Popullit. me pérgjegjSsid e
pircaktuara me nenin 18, paragrafée 1, 2, 4. 5. 6 dhe 8.

Lt

4. Me dérgimin e kétij raporti tek institucioni pérgjegits, Avokati i Popullit synon '] kryejé
pérgegi@sité kushtetuese dhe ligjore & pérmendura mé sipér.
Instrumentet ligjore 2 zbatueshme nE Republikén e Kosoves

3. Kushtetuta e Republikés sé Kosoves (mé 1e): Kushtetuta), neni 7 [Vierat], paragrafi a
pércakton: “Rendi Kushietues i Republikés s¢ Kosoves bazohet né parimet e lirisé, pages.
demokracisé, respektimit (€ & dreftave dhe livive 18 njerint dhe sundimir & ligitt, mos
diskriminimii, 16 drejtés s¢ pronés, [...]."

6. Neni 21 i Kushtetutés pércakton: “Republika ¢ Kosovés mbron dhe gavanian ¢ drejtal ¢
wferiue dive firité themelore [...].7

7. Meni 22 i Kushte@s, ku jané t¢ radhitura instrumentet ndérkombétare pér t drejtar e
njeriut: “Zbatohen dreftpérdreitd nd Republiken e Kosovés dhe kané prioritet, né rast
konfliktl, ndaj dispozitave e ligieve dhe akteve 1& Hera 18 institucioneve publike” Ng
mesin e kétyre instrumenteve ndérkombétare, Awvokati i Popullit vecon Komventén
Evropiane pér Mbrojtien ¢ 1€ Drejtave t& Njeriut dhe Lirive Themelore 18 Njeriut dhe
Protokollet e saj (KEDNj).

8. Meni 6 { KEDNj-s¢ [E drejta n® nj® proces t8 rregullt], paragrafi 1, péreakton: “Cdo
PErsOn &0 ¥ drefté gé péshija e fif 1& digiohet drejtésisht, publikisht dhe brenda nié afati
1€ arsyeshém nga nfé givkard e pavarur dhe ¢ paanshme, e krifuar me g, € cila do 18
verdosé i pér mosmarréveshier né lidhje me 1¢ drefiat dhe detyrinmet e tif 1 matyrdy
civile. ashiu edhe pér bazueshmering ¢ gdo akuze penale né ngavkin 18 1 [...)7

9. Nem 13 i KEDNj-s& percakton: “Calo nieri, 18 cilit i jang shkelur 18 drefiar dhe lirite
garanfuara me kérd Kowvenrs, ka & drejtd pér mjetet ligiore gfektive pér rivendosien e 5é
drefiés nga nfé autoviter kombetar. pavarésisht se shkelfa wund 1€ jerd bire Rga persana
gé veprojné ng pérmbusiye ¢ funksioneve 1é nvre syrtare”

Rrethanat e rasfit
Faktet. déshmité dhe informatat @ cilet 1 ka Avokati | Popullit, e t8 cilat ia kan# ofruar
ankuesit dhe t& mbledhura nga hetimi 1 béré. pErmblidhen si n# vijim:

10. Avokat: 1 Popullit, né bazé t¢ nenit 16, paragrafi 1, 2 Ligjit or.05/L-019 p#r Avokarin e
Popullit. ka pranuar tri ankesa t# ndara nga: 2 Naim Osmani. z. Mufail Salihu dhe
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z.Hasan Kryeriv, ndaj Ministrisé s& Sh#nderésisé (MSh), lidhur me mospérfehifen e
bamave, 18 cilat, sipas ankuesve, jang ¢senciale pér shéndetin dhe jetén e tvre.

- M& 4 shtator 2023, Avokati { Popullit e kishte pranuar ankesén e z. Naim Osmanit, i cili

pérfagésonts Shogatén pér Mishtetje ¢ Personave t& Prekur nga Melanoma, dhe ankohei
kundgr Minisiris® s& Shéndetésisé (MSh) pér mosvendosien e terapisé “braf pozitiv' né
Listén e Barnave Esenciale (LBE) pér trajtimin ¢ 1 sémuréve nga Melanoma.

- ME 4 shtator 2023, 2. Osmani. n emer 18 Shogatés per Mbeshtetje t& Personave 18 Prekur

nga Melanoma. kishte paragitur ankesé ndaj MSh-s€ pér arsyen & mospérfshiges sé
terapis “braf pozitiv” nE Listén ¢ Barnave Esenciale (LBE) pér trajtimin & & sémuréve
e melanomi,

Ng proces 1 hetimit t2 ankesgs. Avokati [ Popullit ishte njoftuar e z Osmani kishte
ndérruar jeté mé & mars 2024, Megjithat®. Avokati i Popullit kishte vendosur t'i
vazhdonte hetimet lidhur me ankesén e ngritur nga z. Osmani, n& emér & Shogatés pér
Mbashtetje 1& Personave t& Prekur nga Melanoma.

- Sipas z. Osmanit, terapia e cila &shté né LBE. pér njé kategori 1€ personave me melanomé

1€ avancuar nuk kishte treguar efekt, Ankuesi kishie pohugr s¢ me buxhetin familjar i
ishte nEnshiruar tajtimit mjekésor né Turgi. me medikaments & avancuars, niérkatésisht
me terapi “Braf pozitiv”, terapi kjo g& i ishte pErshkruar edhe noe onkologu § Klinikés
Onkologjike n# Kosovg. Sipas z. Osmenit, pas mamjes & késsj terapie kishie pasur
pérmirdsim & dukshém t2 gjendjes sé tij shéndetésore.

- Z. Osmani kishte njofiuar se kjo terapl kushtonte rreth 4 000 euro n& musj p&r person dhe

se shieti do 1€ duhej 18 kujdesej qé kjo terapi té pérfshihej né LBE, n8 ménves q& pacientét
¢ prekur me melanomé t¥ avancuar 1 kishin mundgsing e trajtimi: shendetésor t@
barabarté me t¢ gjithe & sEmurit e tjerd. Sipas z. Osmanit, shietet € rajonit ket terapi e
kishin t& périshiré n# LBE.

£. Osmani Rishte njoftuar se n emér & shogat¥s g pérfagésonte. kishte zhwilluar disa
takime me pérfagésues (8 MSh-sé dhe kishte kérkuar g bemnat, @ cilat vegse kishin
filluar & jepnin rezultate pér t& sémurit nga melanoma. ¢ pérfshiheshin né LBE, por g&
kjo kirkes# nuk ishte marmé parasvsh.

Lidhur me KEtE. mE 15 shiator 2025 pérfagésueset & Avokatit t& Popullit kishin mbajtur
takim me kryesuesin e Komitetit pér Revidimin ¢ LBE-s2, me ¢ rast e kishin njoftuar
lidkur me ankesZn dhe pretendimet e z. Osmanit 57 dhe kishin kErkuar iaformata pér
mundésing e revidimit 1€ LBE-s€. Kryesuesi kishte njoftuar se né 2 kaluarén Komiteti pér
Revidimin ¢ LBE-s8 rishgyrionte plotésimin ¢ LBE-sé edo 5 viet; Komiteti i ni i
themeluar me vendim & minigtrit © MShes&, né jenar t& vitit 2023 kishte amritur @
pérgatiste draft listén e reviduar. duke 1w bazuar n# tavanin buxhetor dhe n# standardet e
OBSh-s2. e cila pasta) ishte konstituar n8 musjin shkurt - mars 2023; m# 22 maj 2023,
ministri 1 MSh-s¢ kishte nxjerr® vendim. me 18 cilén e kishte miratuar LBE-né,

Kryesues: | Komitetit pér Revidimin ¢ LBE-s# kishte njofiuar se buxheri pér LBE-né pér
vitin 2025 ishte rreth 60 milfon® euro, nga 18 ¢ilat 52 miliond® eure tashma ishin harchuar,
sepee kishin qend @ planifikuara pér barnat ¢& kishin gend t¢ pérfshira n& LBE-né
paraprake. ¢ @ cilat shtoheshin vazhdimisht. Sipas krvesuesit gjvsma e buxhetit 1&
ShSKUK-s8 shkente ng Klinikén ¢ Onkologiisé (KOQ) si dbe shumica e buxhetit t& kisaj

R UL Migieni nrohr, ZE== HEKN = PrishifssPristing « Eosoy&Koson
Tl 35 [O3:38 235 783, 325 83, 225 TRU+ Fa: +337 (D) 18 233 1540
oy afk=rkE org = infik ik -rhs g



klinike shkonte pér imumoterapi. Ai kishte theksuar se 70 barna 18 reja ishin aprovuar nga
romiteti pér pErfshirje né LBE dhe se me rastin e fitjes s& bamave 18 reja, gjithmond
vierésohej edhe kontekst shkencor si dhe nise ato bama ishin ngé LBE & OBSh-s&.

16, Kryesuesi kishte njoftuer se ishin dy mundési pér revidimin e listds aktuale t& LRE-s&. e
4& ishin: rebalancimi i buxhetit dhe aprovimi i ligjit pér bamnat, Sipas krvesuesil, shkresa
4& i ishte drejtuar ministiit 18 MSh-s8 nga 2 Osmani dhe shogata q@ al ¢ perfagBsonte, i
ishte pércjelld Komitetit p&r LBE mé& 30 pusht 2023 dhe kishte njoftuar se kjo karkess ¢
i do & diskutohej edhe né Komitet.

20. M 2 tetor 2023, pérfagisueset ¢ Avokatit t¥ Popullit kishin mbajtur takim me drejtorin e
Klinikés 58 Onkologjisé n ShSKUK lidhur me ankesZn dhe pretendimer e z. Osmanit,
Drzjtord | késaj klinike kishie njoftuar se 8 sémurét me melgnomé malinie t8 avancuar
(metastatike) ishin © mbuluar me terapi mjekdsore. npase ata trajtoheshin me
imunoterapi, e cila ishte n@ LBE, si dhe me kimioterapi, nga e cila, sipas tij, kishte
beneficion 18 vogél. Drejtor kishte njoftuar se Klinika ¢ Onkologjisé kishre buschet mreth
13.3 miliong cure dhe pér 20 pérsona me melanom# malinje 18 gvancuar, pieafirsicht sa
mend & jené n€ nivel vendi. kostoja buxhetore Eshté rreth 1.5 milion suro né vit.

21. Sipas drejtosit, 5i onkolog dhe si udhéheqés | Klinikés s# Onkelogjise, &shie mjaft e
réndEsishme 2 keng teraping e nevojshme pér trajtim 12 pacieniéve dhe se pérfshira e
terapisé “braf pozitiv® né LBE do t'i ndihmonte 18 sémurét me melanomé 18 avancuar.
Drejtori kishte njoftuar se edbe vendet e rajonit, sic jang Shqipéris, Mali i Zi. Magedonia,
¢ kant n& LBE teraping "braf pozitiv™ dhe, si profesionist shéndetésor, éshed pro fitjes 1
terapive i€ avancuara n€ LBE né Kosove.

22, Pér mé shumé, drejtori kishte theksuar se dv vjet kolegiiumi i Klinikés Onkologjike kishte
dérguar kérkesa né Komitetin pér Revidim & LBE-sé pér futjen e terapisé s& avancuar
“braf pozitiv™’ n& LBE, por nuk kishte hasur n& mirékuptim. M tutje ai kishte shtuar se
vitin e kaluer nuk ¢ kishte udh&hequr Kiinikén Onkologjike dhe nuk kishie pasur kirkess,
por planifikonte edhe n& ke vit gé kolegjiumi | Klinikés Onkalogjike 18 dérgonte pérséri
kérkese n¥ Komitetin pér Revidim tf LBE-s&.

3. Mg 10 korrik 2024, Avokati § Populliti ishte drejtuar me shkresé ministdt t& MSh-sg, nga
b cili kishte kérkuar informata nSse MSh-ja e kishee trajtusr kirkesén pér pérfshirjen e
terapisé “bral poziiv® n¥ LBE. parashiruar qofté nga Shogata pér Mbéshtete
Personave 1€ Prekur nga Melanoma, nga personeli mjckésor q¥ trajton pacientd: me
melanome, apo nga veté pacientt. dhe nése ka pasur ndonjé veprim npa MSheja pér
périshirjen e terapisé “braf pozitiv™ né LBE dhe se cili ishte géndrimi syrtar i MShess
lidhur me k€ géshtje.

24, ME 23 komik 2024, Avokati i Popullit n8pérmjet shkress ishte njoftuar nga ministr i

M3h-si se Komiteti Kyg. st mekanizém | MSh-sé pér revidimin ¢ LBE-s2, kishte pranuar

kérkesa nga paciem® qoft€ né ményré individuale, qofte pérmes QJQ-ve, té cilat ishin
irajruar me soumé seriozitet nga komiteti § profesionist@ve.

4

23. Minisiri kishte njoftuar se né vitin 2022, Klinika Onkologiike giaté procesit 18 revidimit &
LBE-oF kishte propozuar pako prej 19 produktesh pér loje 2 ndrvshme # kancerit. ku
shumica absclute e tyre ishin me kosto shumé t2 larté dhe se nga [logaritja paraprake
kosioja e kétyre 19 produkteve do 1€ kushtonte sa gjvema e buxhetit pér 1€ LBE-nE;
LBE-ja pérfshin 850 produkte, pérmes té cilave trajiohen mijéra pacients me sémundje té
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ndryshme: buxheti | LBE-$2 gjaté revidimit kishte gen# rreth 60 milion# eure. apo gatl
0% mée shumé se buxhet! paraprak; vetdm buxhed pér s&mundjet ¢ natyrés onkologiike,
ku pérfshiheshin edhe ato me melanomé malinje. ishte rritur nga & milicn® eure n& 13
miliong euro; aktuafisht numri § produkteve t8 shirenfta. t¢ ¢ilat pérdoren pér trejtimin e
kanceréve (produkie 1€ target ferapisé) ng LBE ishte peeS. t¥ aprovuara pér 11
indikacigne. Sipes ministrit. Komitet Kyg glag revidimit 18 LBE-s¢ kishte caktuar
indikacione! ¢ bazuara né 1# dhénat shkencore per pérdorimin e kityre produkieve, si dhe
kishte vendosur mekanizmin e konsiliumeve, & pérberé prej 5 ekspertéve 18 fushis, pér &
aprovuar trajtimin me terapitE specifike.

- Mmistn kisite njoftuar se Komiteti Ky, pér futjen e produkteve t2 reja ng LBE ishte

bazuar né parimet ¢ OBSh-sé, t& cilat pérfshijng rolin ¢ sémundjes n¥ shéndetin publik.
ciikasitetin  klimik & produket (18 dokumentwar pérmes sindimeve cil#sore
randomizuara). gama e efiekiit (efekti n& jetgjatési. uljen e morbiditetit, uljen ¢ shkallés
s¢ hospitalizimit. uljen e shkallés 58 komplikimeve et].). kostoelekiivitetin dhe kostoja
totale e produlktit.

- Po ashtu. n# pergiigie thuhgf se paciem®t me melanome, t& cilét jand “bfar-pozitiv’,

aktualisht trajtoheshin né Klinikén Onkologjike me kimioterspi, Kérkesa ¢ Klinikés
Onkologjike dhe ¢ shogats s¥ pacient®ve me melanomé kishte qen® g& né LBE €
futeshin kombinimer ¢ barnave t& reja pér kété grup € pacientéve me melanomé
(vemurafenib+eobimetinib dhe dabrafenib+trametinib). Duke shtuar se kéto kombinime
t# barnave kishin koston prej 700 mijé eurosh pét vit {pfr 1 kombinim}), Komitetd Ky
g marjes  s&  vendimit pér  produkter:  vemurafenib-cobimetinid  dhe
dabrafenib-+trametinib. cilat pérdoren te pacientdt me melsnomé, kishte konsultuar edhe
listén mode] t& bamave 8 OBSh-s2.

- ME tatje né pérgjigic thuhej se propozimet pér futjen e kétyre produkteve né listén model

18 OBSh-s€ pér pacienté me melanomé kishin ardhur gaté revidimit & késaj liste mé
2021, Peneli i exspeméve & OBSh-s¢ kishte refuzuar futjen e kétyre produkieve né liste
me arsyetimin g¥ gama e efikasitetit (né raport me koston) 1@ kétvre produkteve nuk ishte
e nivelit 18 produkteve aktuale 18 target terapisg, 8 cilat giendeshin ng Hste (sic jang
pembrolizumab dhe nivelumab, t8 cilat gjendeshin edhe né LBE & Kosovies).

- M# 20 musht 2024, Avokati | Popullit kishte pranuar ankesén ¢ z Mufail Salihajt i eili

ankohej kundér MSh-sé pér mosdhénien falas 18 imunoterapis® “pembrolizumab™ pér
trajiimin e 18 sEmuréve me karcinoms mesastatike né melgi. Sipas z. Salihajt. kjo terapi
wshte né LBE, por u jepej felas pacientéve & sfmuré me melanoms dhe kancer i8
mushlErive.

Z. Sglihaj kishte njoftuar se para disz muajsh ishte diagnostikuar me diagnozén “adenc
carcinom NE rektum me metasiaza né mélei”. ME tutje ankuesi kishte shiuar se menj&hers
kishie filluar trajtimin me kimioterapi dhe ilage t& tjera pérejell@se, Fas katér seancave me
kimioterapi, ankuesi kishte pohwar se omkologu i kishte thén# se duhej t# vazhdohe
rgjimi ‘me seanca 18 tjera duke ia shtuar imuneteraping “pembrolizumab”, q¥ sipas
pohimeve 18 ankuesit. onkologu i kishte théné se duhet ta siguronte vets, ngase kjo
imunaoterapd ishte né LBE, por pér traitim 1 pacientéve me melanoms dhe kareinom@
mushkErive.
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Z. Salihaj kishte thén# se imunoterapia “pembrolizumab” kushtonte rreth £ 000 euro né
muaj pér person, t# cilén ¢ kishte bleré n8 mugé ilegale. ngase nuk kishte mundur
siguronte né farmaci. e qF sipae tij; kjo ngre edhe dyshime nése ishte duke e marr® ilagin
né giendjs 18 duhur, nése ilaci ishte sjellé n& Kosové sipes kushieve qé ky ilag duhej &
ruhej.

. P# mi tepér, z Salihaj kishte th#né se ai dhe pacient® e tjeré 1% diagnostikusr me

karcinomé metastatike né mélgi duhet ta ken# né dispozicion falas kEtE terapl, né minyrs
gé ta kend mundésing e trajtimit shéndetésor t# barabart® me 18 giiths 18 sémurét e tiers.

. M# -5 shuator 2024, peErfagésuesja ¢ Avokatit t8 Popullit ka kontaktuar me drsjtorin e

Klmikés Onkologjike n& ShSKUK lidhur me ankesén dhe pretendimet ¢ z Salihajt.
Drejtori 1 Klinikés Onkologjike ka njoftuar se p8r sa { pérket trajtimit shéndet@sor 1& 18
sémurfve me karcinomé metastatike né mélei, klinika punon né bazé 18 protokolleve
khinike ndérkombétare. ngase nuk ka protokolle klinike nacionale. Mé tutie. drejtori ka
njoftuar se sipas kétyre protokelleve, trajtimi 1 késaj stmundjeie 8sht# i mbuluar me terapt
bazike pér katér cikle, 1€ cilat jang né LBE. Ndérsa imunoterapia “pembrolizumab” gshig
né LBE. por jo pér trajtimin ¢ késaj sémundjeje. pra 8 karcinomis metastatike n mélei.
Por nésc nj€ qendér klinike nd@rkombétare ia rekomandon pacientit k& terapi. drejtori
ka pohuar se edhe Klinika Onkelogiike mund ta administrojd teraping, por pecient
terapin® e siguron veté

. Drejrori i Klimik&s Onkologjike ka theksuar se imunoterapia “pembrolizumab™ pérdoret

pér trajtimin e kencerit t& mushkérive dhe melanomes s& avancuar metastatike, scpse
€shtE terapl bazike pér kEto sémundje.

- Dreftori ka shtuar se. si Kliniké Onkologjike, kané propoznar g né LBE 1€ finen barna 18

tjesa. por pér shkak t8 kufizimeve buxhetore nuk Sshi# se kané pasur shume sukses. Pér
me shumé. drejton ka pohuar se k#td terapi nuk e kan® as Mali § 7Zi, as Serbia, as
Magedonia.

- MéE 10 shtator 2024, Awvokati i Popullit ka pranuar ankestn e z. Hasan Krveziut

parashiruar Kuncfr Ministrisé s# Shéndetésisg (MSh) — Komietit Kye pér Listdn e
Produkteve Mjekésore dhe Materialit Shpenzues, ldhur me kSrkesén @ produktd
mjekésor - Pirfenidone 18 pérfshibet né listdn ¢ bemave mjeksore pé trajtimin
indikacionit fibroza e mushkEive idiopatike.

. £ Rrveriu Ka njoftuar se mé 12 dhjetor 2022 ishte diagnostikuar me diegnozén: Fibrosis

pulmonym idigparhica”. ME tatje ankuesi ka shtvar se ai ishte udhdzoar nga Konsiliumi i
myckéve (€ Klinikés s& Pulmologjisé pér trajtim me terapi antifibrinike “Pirfenidone-267
mg”, terapi kjo q¥ aktualisht nuk gjender né tregun kosovar, Z. Kryeziu ka théng se ka
shumé vEshtirlsi ta sigurajé teraping, t€ cilén kryesishi ¢ porosit n# Turgi dhe se kjo terapi
Eshit® mijaft e kushtueshme.

- Sipas z. Kryeziut, stmundfa e tij sshee nje stmundje e rmall¥ autoimune dhe s¢ né Kosov

#shté mié numér shumé 1 vogél | gytetaréve 18 disgnostikuar me kits sémundje, & cilét
nuk kané terapi adekuate. Z. Kryeriu ka viersuar se terapia pér kéta pacients do t& duhej
& sigurohe| falas, nB ményrd q¥ ta kent mund#sing e trajtimit shéndetésor t& barabarté me
1E grithé 1€ sBmurdt e tieré.
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Ankues: ka pohuar se disa herf i Eshi drejtuar MSh-s2 me kirkes® g8 terapia
antifibrinike “Pirfenidone™ 1 pérfshihet n# LBE, por deri mé tani nuk ka gietur
mirtkuptim ng kéte kérkest. N pérgjigien ¢ datés 6 mars 2024, g# ai e kishte pranusr nga
kryetari i Komitetit Ky pr LBE/MSh ishte nioftuar se mé 25 janar 2024 Komitet: Kyg
kishte mbajtur takim pér 1€ shqyrtuar kérkesén e tj dhe se kishte diskutuar alic
efikasitetin e produktit & kérkuar. Komiteti Kyg e kishte vierésuar efikasitetin klinik 2
produktit pér giendjen pérkat®se dhe kishte theksuar se ky produkt nuk e shéronte
sémundjen i dhe nuk kishte profil ¢ favorshem 1€ kostoefiktivitetit. P& m# shumé, né
pérgjizje thuhej se nE dritén ¢ kétyre déshmive dhe pér shkak & kufizimeve buxhetore
Kemiteti Kyg e kishte vierdsuar s¢ ng rrethanat akmale “Pirfenidone” nuk mund t¢ futej
né listgn e produkteve mjekésare per indikacionin fibroza mushkérore idiopatike.

IME 13 tetor 2024, Avokati | Popullit n¥permjet shkres®s ¢ ka njoftuar drefiorin e Klinikes
s¢ Pulmoiogiisé ng ShSKUK lidhur me ankesén dhe pretendimet e z. Krveziut dhe ka
kérkuar informata lidhur me numrin ¢ pacientéve t# diagnostikuar me fibrozé mushkérore
idiopatike g nga vit 2019 me ¢faré terapie trajtohen kéta pacientd; nése terapia giendet
né LBE dhe nése Klinika ¢ Pulmologiisé i ka propozuer Komitetit Kyg pér Listdn e
Produkteve Mijckésore dhe Materialit Shpenzues g& teraping pér trajtim te ksaj
sémundjeje ta pérfshinte né LBE. né rast se ajo nuk gjendej né LBE,

& 30 tetor 2024, drejtori i Klinikés s Pulmologjisé e ka njofiuar Avokatin e Popuilit se
nga viti 2019 e deri 1ani kan® pasur shumé pacient# me fibroz8 pulmonare, por me Shrozé
idiopatike pulmonare (€ diagnostikuar kan gené vetém 5 pacient®. N& njoftim me tej
thuthej se trajiimi 1 késaj s8mundjeje ng Klinikén Onkologjike béhet né “kortikosteroide”,
me qéllim té zvogllimit ¥ progresivit 1€ sEmundjes, ¢ cila né fazat e avancuara te
pacientft shkaktojng insuficiencé 1& s#nd# respirator. Gjitheshtu né njoffim thuhe] se
viteve t& fundit jang aprovuar nga FDA-ja bamat antifibrotike, 18 tlla si: thl.Nintedanil
dhe tbl. Pirfenidon, ng zvogélimin e prkeqésimit 18 sémundjes.

-Drejtont ka pjoftuar se pacienté me sfmundje fbroze 18 mushkérive trajiohen me

kertikosteroide, e cila terapi giendet né LBE, ndétrsa pér bemnat antifibrike & APTOVIATA
nga FDA-ja dhe 18 aplikuara viteve 18 fundit te pacientét me fibrozé idiopatike pulmonare
ka shumé diskutime lidhur me kostobenefitin ¢ tyre dhe se né Kosov# nuk jan$ ng LBE.
Drejtor ka njofter se kand parashtruar kirkest n# Komitetin Xy pér pérfshiden e
terapisé antifibrike né LBE. por kan® marré pérgiigje nepative pér shkak 18 kostobenefitit
tE-sa.

- Pacient¥®t ¢ diagnostikuar me fibrozg idiopatike pulmonare nuk kané terapi antifibrike. por

sipas pérgjigjes 52 drejtorit ¢ Klinikés s8 Pulmologiisg, ata trajtohen me tetapi 18 njgite
sikurse trajtohen pacient®t me diagnoz# fibrozé pulmonare. Terapia (kortikosteroide) pér
paciemt me diagnozé fibtozé pulmonare giendét né LBE. ndérsa pacisntét me diagnoz
fibrozé idiopatike pulmonare udh&zohen 1€ pérdorin terapi antifibrinike “Pirfenidone-267
mg . 1 cilén duhet ta sigurojng vets.

PRAKTIKA E GIYKATES EVROPIANE PER TE DREJTAT E NJERIUT

44,

Duke marré parasysh se sipas nenmit 33 8 Kushtennss, t# drejrat njerior dhe lirits
themelore & garantuara me Kushtetut® interpretohen 68 harmoni me vendimet gjvgEsors
1 Gjvkatds Evropiane pér t¢ Drejtat & Njeriut (GIEDN]), Avokati i Popullit, me qéllim t&
formésimit t& géndrimit lidhur me ankesat e paragitura, u referohet disa akigjvkimeve 18
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kisal gjvkate. & cilat trajtojng 1¢ drejtén pér jetd sipas nenit 2 18 Konventés Evropiane pér
t€ Drrejtat e Njeriut (KEDN]). e drejté kjo ¢ garantuar edhe me nenin 25 @& Kushtetutis s
Republikés s& Kosovés, =i dhe 12 drejtén pér ndalim @ diskriminimit sipas nenit 14 1@
KEDN]-s£, e drejt# kjo e garaniuar edhe me nenin 24 (& Kushtetutés:

- Panaitesci kundér Rumaonis? (201 2)

ME 20 przli 2005, aplikuesi ishie diagnostikuar me kancer dhe mé 4 maj 2005 ai 1 ishte
nénshtruar nj& operacioni pr hegien e njé tumori né veshké, Pas analizave mjekésore
ishte konstatuar s¢ tumori kishte amitur stadin 111 dhe se ishte prekur edhe mushkéria,
Sipas kériuesil, megjithEge ishte § shtruar né Repartin Onkologjik. stafi mijek&sor nuk
Kishte arritur t'ia administronte atij teraping specifike onkologjike dhe ai ishte wajuar me
perfuzione me vitamina dhe tretésird (& thjesht® # kripur.

Mg kéto rrethana kérkuesi, sipas rekomandimit 1& njé mjeku onkolop n& Spitehit Oradea.
kishte misur trajtimin me flaget Avastin dhe Roferon. Mjcko kishte konfirmuar njé
remision 18 pjesshém 18 sEmundjes né rastin e aplikuesitt. prandaj kishte rekomanduar
vazhdimin e trajtimit. i cili kishte qeng i administruar te pacienti dv her né javé nga |
komiku 2003, kishte gent i siguruar dhe i paguar plotésisht nga z. Panaitescu gjaté gjithe
perivdhfe 5& trajtimit.

Mirgpo. pasi al nuk mund ta pérballonte koston e trajiimit, kerkuesi kishte paragitor
xirkesé pdr nmbursimin ¢ shpenzimeve. Gjvkatat vendase, s nf shkall® t& par®, ashiu
edhe néd apel, ishin shprehur né 18 miré 18 kirkuesit dhe kishin urdhSruar autoritetet
shtetrore t'ia siguronin atij mjckimin antikancer & pé#rshkruar dhe 1"ia fimbursonin ¢do
kosto lichur me trajtimin e sémundjes. Pér mé tepér. mjvkatat e kishin hedhur poshté
argumentin ¢ autoriteteve shietérore, sipas (& cildve, Avastin nuk ishte siguriar. sepse nuk
ishte n& listén ¢ bamave & runbu:suara_ Whm faktin se ilaci nuk
islite zévends i nt. Rijedhimisht. né rastin konkret, gasja e
kérkuesit n& kujdes miekésor falas, sikurse i takonte. nuk i ishte ofrusr. P&r nj& kohé ai
kishte bartur koston e trajtimit, pavargsisht nga vendimet pérfundimiare q& i jepnin arij 18
drejlén pér bammat ¢ p¥rshkrnara pa pagesé dhe me pérparési. Aplikuesi kishte nd@rruar
Jeté mé 3 dhjetor 2006, ndérsa rastin e aplikimit e vazhdosnte djali i tj.

GIEDNj-ja véren se pavarésisht nga faktl q€ ankuesi kishte 18 drejt@n p&r barna pa pagesé,
Kjo e drejtg 1 ishte kontestuar n& ményré # pérséritur, krvesisht pér arsve burokratike,
plkundér fakiit sc giykatat ¢ brendshme nuk kishin gjetr asnj€ justifikim pér sjelljen e
autoriteteve shtet@rore. aplikuesit nuk i ishte oftuar trajtimi § kérkuar, né kohén e duhur.
gi€ qé kérkohej pér arsye 18 seriozitetit 18 sEmundjes sé tij.

Giykats Rishie vendosur se kishte pasur shkelje t2 nenit 2 t¢ Konventls, pasi shretit ja
vetém g i ndalohe] 18 merrte jet® n& menyvré 12 paligjshme. por ishte gjithashiu i detyruar
t'i moronte jetft & qyietardve. Vonesa né ckzekutimin ¢ vendimit & dhénd nga sjvkatat ¢
brendshme kishte quar n€ njé pérkegdsim 18 shéndetit t& kérkuesit. Givkata kishte
deklaruar mé tef se ilaci kishie njé efek: pozitiv n€ shéndetin e kérkuesit dhe autoritetet
shin me se # velldijshme e me ofarf rrezike mund 2 prballe] kérkuesi nese nuok |
ofrohashin ato bama.

Duhet prmendur kdw fakzin se aplikuesi sfzonte statusin ¢ refugiatit, i pércakouar me
Ligyjin nr. 189/2000, 1 eili parashikente démshpérblim pér personat ¢ pémdjekur etniks, t&
cilgt jané refugjaté nga territoret e pushmara gja:é Lufia ¢ Dvi€ Bowrore. Seksiond 3 (a)
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parashikonte g€ personat. rastet e 18 cilve jané & rregulluara nga nenet 1 dhe 3: “Do ¢
prfitainé mga fujdesi mjekésor me pérparist dise flace pa pagesd 5i paciente ambulaiore
ashty edhe kur shirohen né spital”

Wendimi nr. 627/2005 i Qeverisé kishte ndrvshuar Vendimin nr, 2352005 lidhur me
miratimin pér vitin 2005 @ liss s& barnave. nga t¢ cilat personat e siguruar gé
trajtoheshin s1 pacient® ambulatorg, me ose pa personel kootributi, mund & pérfitonin né
bazE 1 nj& recete mjek#sore. Te personat ¢ prekur nga ligjet e vecanta, t§ cfldt kishin 18
dreziSn ¢ miekimit falas # paguam peg Eﬂ]‘ldl r{n'ﬂb:'éta: i Egﬂnmﬂ; Ehénder.ﬁsare_
Lishin t& dreft® t2 plotd rimbursimi : i
Aovastin nuk ishie pErfshirs né listé
Ankuesi gjithashtu ishte ankuar pér diskriminim, duke ¢ krahasuar rastin e tij me wE &
pErfituesve @ tjerd me ligie t& vecanta, si: oficerst e palicisé. prokurorét. magjistrater,
Zyriaré shieti dhe deputetd. 18 drejtat & 18 ciléve, sipas tij. kensiderobeshin thelb&sisht me
\& rénd@sishme se 18 drejtat o tij. GjEDNI-ja konstaton se kerkuesi nuk kishie arritur @&
verteionie pretendimin se ai i ishte nénshtruar trajtimit diskriminues mbi bazén e starusit
i€ 1ij shogfror. Nga kjo rezulion se kjo ankesg ishte qartazi e pabazuar dhe duhej té
refuzohej n® pérputhje me nenin 35 §5 3 dhe 4 18 Konventés.

- Nitecki kuedgr Pelonisé (2002)

Aplikuesi z. Zdzisiaw Witecki ishte njé shietas polak. i cili ishte diagnostikuar me
sklerozg laterale amiotrofike (ALS), e njohur gjitheshte si s#mundja e Lou Gehrig. Ne
qershor 18 vitit 1999 adj | ishie dhéng ilagi Rilutek pér (& trajtuar sémundjen. Ai i bér
thirrje Fondit t& Sigurimeve ShéndetEsore g2 t'i rimbursonte shpenximet e tij, duke vEng
né dukje se. si pensionist, ai nuk mund ta pérballonte recetén & tii mujore. Kérkesa e tij
ishie refuzuar me arsyetimin se Fondi kishte béné rmbursime t# plota ose 12 pjesshme né
Bazf 18 regjisirave 1¢ publikuar nga Ministria e Shéndetssise dhe e Sigurimeve Shogérors
dhe se, sipas regjistrit, kontributi i pacientit pfr Rilutec ishte 30%. Fondi nuk kishie
“mundési ligjore™ pér 1€ siguruar nj$ rimbursim pénej kontributit ekristues prei 70%. Z.
Nitecki e kishte apeluar vendimin e Fondit, duke pérséritur se ai nuk mund 1'7 pérballonte
kostot pér ilagin. Kérkesa e tij u ishte referuar Shérbimeve Sociale t# Qarkut. ¢ cila e
kishte refuzuar kérkesén. Giate disa javEve 1@ ardhshme, 2z, Nitecki kishte marrd dy letra
nga agjencité, 18 cilat pérshkruanin arsvetimin pir refuzimin. Zyta ¢ Shérbimeve Sociale
Bashkiake e kishte informuar at@ se 12 ardhurat & ] totale t2 familjes § kalonin kufijté e
pircakiuar nga neni 4 {1} { Ligjit pér Sigurimet Shogérore, i cili nuk merrte né konsiderass
kostet mjekésore dhe se departamentet ¢ shérbimeve sociale kishin burime t€ kufizuara,
Letra kishte rekomanduar giithashtu g# 2. Nitecki 18 kérkonte njs ndrvshim ¢ shkallés s#
afiésise s€ kufizuar 18 tij n& Bordin ¢ Sigurimeve Shoqérors, gj& g mund t& rezulionte ng
nj# “pérfitim infermieror™ shtesg. Ministria e Shéndetésisé dhe ¢ Shrbimeve Sociale
kishte kenfirmuar vendimin ¢ Fondit dhe kishte k&shilluar se perpiekiet pér t8 ulur
normén e :-:nnmbuut tE pacientéve pér Rilutek ishin & vazhdueshme, por o@ vargs &

Statusi 1 aftfeist o8 kufizuar | 2. Niteckit ishts rritur nga shkalle ¢ dyvid né & parén, né
shiator 1999, Al kishte apeluar né Givkatén e Lart®, por ishte informuar se nuk kishte
apelim. £. Nitecki kishte paraqitur njé ankesé né GiEDN] duke pretenduar se refizimi i
rimbursimit pér ¢mimin & ploté 18 ilagit g shpétonte jet# kishte shkelur nenin 2 (E drejia
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per jet2), nenin & (E drejta pér respektimin e jetds private dhe familjare) dhe nenin 14
(Mdalimi i diskriminimit) & Konvent&s Evropiane pér t¢ Drejtat e Nieriut.

GiEDNj-ja kishte shpallur unanimisht kérkesEn 18 papranueshme pér t# mia kérkesal
GEDN]-ja kishte vierfzuar se. né rrethana 1€ caktuara, vendimet ¢ politikave ¢ kujdesit
shéndetésor mund & implikojng detyrimet pozitive t& njé shieti sipas nenit 2 8 Konventss
pér & mbrojtur jetén e gytetaréve & Gj. Pér shembull. rastet o kaluare kan® gietur
detyrime 1& nenit 2 n@ [idhje me kéckesat e megullores s# spitalit, kedjimin ¢ sistemeve
giygésore pér zgjidhien e pretendimeve pér shkelie mjekisore dhe mohimin e kujdesit
shéndetdzsor pfr individ®t kur l-.u._:de:s; ] ng]ashfm &shiE né dlspnz:mmn 'p-Er ]:ubl E-.un -
fjere, lithat, né rmstin :

nénshiruar nj2 Sﬂﬂdﬂtdl i# ndrvshEm kujdesi nga pu b:lku i gmr& dhe se 5[3@ kishte

rimbursuar pi he 18 km-tc:-

GiEDNj-ia vuri né dukje se neni 14 § KEDNj-s2 ndalon trajtimin & ndryshém kur nuk ka
asmjé justifikim objektiv ose @ arsyeshdm pér 1a bérg kEtE, NE rastin konkret, ku nuk ka
prova 18 vendimmarrjes arbitrare né lidhje me subvencionet individuale, GIEDNj-ja u
shpreh se shieti Kishte justifikuar vendosjen ¢ masés né té cilén burimet e pakta financiare
do 1¢ ndaheshin pér subvencionet e shéndetit publik. GiEDNj-ia ka rikuit g
ndalon vetém dallimet né tajim. © cilat nyuk kang asni@ srevetim phigktiv_spo t&

J=ja konstatod 18 Justifikim f till& ek

k shiira pér 3a 1 pérket masts =8
sU ie 18 re]té‘ 18 httrameve 1% palkis
financiore. ; a
né rastin @ kfdkuesit.

- Rasti Hristozov die t fferét kundér Bulgarise (2012)

Aplikuesit ishin t# giithe pacient! me kancer me sZmundje terminale (katér prej tyre
vdigén pas peragities se kérkes@s né GJEDNj). Ata ishin pérpjekur pér 18 gjetur shrim
dhe kishin provuar shumé trajtime konvenciomale, si: kimioterapia. radioterspia dhe
terapia hormonale. M& pas ata i ishin drejtuar njé Klinike private né Sofie dhe kishin
zbuluar se njé produkt eksperimental kundér kancerit ishie zhvilluar nga nj# kompani
kanadeze dhe izhte lejuar ng disa vende pér sémundje kércBnuese pér jetén gé muk mund
1€ trajtoheshin me sukses,

Kompaniz kishte aplikuar né Ministring bullgare 18 Shendetdsisé pér shpfmdage &
produktit falas n& kimbim 1@ t& dhénave pér efektet e wajtimit, Aplikuesit kishin kitrkuar
ieje pér 2 pérdorur produktin. por ishin refuzuar me arsvetimin se produkti nuk ishte i
autorizuar pér prdorim € Bullgari. Keérkuesit ishin ankuar se kio ishte njé shkelje e nenit
2. & nenit 3 dhe e nenit § 18 Konventés,

GJEDNj-ja ishte shprehur se nuk kishie pasur shkelje 18 nenit 2, t8 nenit 3 dhe as t& nenit
3§ t& Konventés. NE lidhje me nenin 2 1& Konventtls, duke theksuar s derisa neni 2 |
imponon shietit nj# detyrd pér ¢ vendosur komizén ligiore pér ti mbrojtur jetét &
njerézve. shieti nok mund & perfshij@ njé detyrim pér & lejuar gasjen né njé ilag té
panutorizuar dhe eksperimental. Ng lidhje me nenin 3. GiEDNj-ja kichte deklaruar se.
megjithése moslejimi i gasjes n# ilag u kishte shkaktuar kérkuesve vuaitje shpirtérore.
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neti 3 nuk mund t€ thuhej se i impononte shietit nj# detyri per 18 barszuar dallimet midis
kujdesit shéndetésor né dispozicion né vende 18 ndrvshme.

VLERESIM 1 AVOKATIT TE POPULLIT

45.

46,

47,

48

20,

Avekati | Popullit veren se pacientét me melanomé, 2 cilét jané BRAF-pozitiv, aktualisht
trajtoben me imuncterapi, e cila shtZ ngé LBE, si dhe marrin kimioterapi n& Klinikén
Oakologjike. Pérkundér fakth se dy vite me radh# kolegjiumi i Klinikés Onkologjike ka
derguar kirkesa né Komitetin pér Revidim t8 LBE-s@ n# MSh pér ftien e terapis “braf
pozitiv” ng LBE, si dhe veté qéndrimi 1 drejtorit 18 Klinikés Onkologjike, 1 ¢ili njherish
Zshté edhe onkolog, se vendosja e terapisé “braf pozitiv® né LBE do @ ndihmonte {2
sémurgt me melanomé 18 avancuar dhe, si profesionist shéndetésor, 8shi pro futjes sé
terapive (€ avancuara né LBE né KosovE, megjithet® nga pérgjigiia ¢ MSh-sé schie
kuptuar se me rastin ¢ vendosjes s# bamave 18 reja né LBE, memet pér bazé edhe
kostoefeltiviteti 1 tyre dhe kjo 18 pér & kuptuar se kosto financiare 8shie fakt g8 kjo
terapi nuk éshi® né LBE.

Avokati i Popullit vEren se pacient® me karcinomé metastatike 18 mélei wajtohen me
terapi bazike per katdr cikle 1€ cilat jan€ né LBE. por p¥ # vazhduer trajtimin
shéndetésor me seancat & radhés, nuk u sigurohet imunoterapia “pembrolizumab™, e cila
gshi® né LBE, por jo pér trajtimin ¢ késai sémundjeie. riedhimisht pacients deryron ta
sigaroing vetd, né quud ileeale,

Avokati 1 Pepullit vEren se pér pacienmt# me fibroze idiepatike pulmonare trajtimi ng
Klimikén Onkologiike bEhet me “kortikosteroide™ me g&llim 1& zvogslimit té progresivit
i& sémundjes. ¢ cila né fazat ¢ avancuara te paciem#t shiakion inguficiencs t8 rénds
respiratore, Avokati i Popullit. n@ bez# t8 pérejigieve qi ka pranuar nge autoritetet, migson
se sé fundmi nga Agjencia pér Ushqim dhe Bama e ShBA-sé jan® aprovuar barnat
antifibrotike pér zvopélimin e pérkeqésimit t& sémundjes. PBrderisa erapia me
kertikosteroide giendet ng LBE. barnat antifibrike & aplikuare viteve 18 fundit te paciemtst
me fibrozé idiopatike pulmonare, pér shkak 18 kostobenefitit t& tyre, muk gienden né LBE.

. Nga prakiika ¢ GJEDN]-sé vérshet se ekzistojing sisteme t8 ndryvshme 1 ofrimit 1 knjdesst

shindetéser dhe se shteteve u lejohet nj€ hap&sir® e vierSsimit pér pérfshitien ¢ ilaceve qe
ofrohen faias. GJEDNi-ja ka gietur shkelje né rastin kur flaci nuk ishte zEBvendSsuar me
ndonié iae ekuivalent. GIEDNj-ja ka vierfsuar se shicteve nuk mund t'v imponohet njs

;:._-]ﬁ |gﬁ|; tE bararuar EaH:meL mn:l g kmdﬁj_'r, shéndensor n:f d,mgmm-:rn e v;udg ig

Pér sa u pérket ankesave g kemi pranuar. Avokat | Popullit véren se pacientéve u
ofrobet njd lloj terapie falas, por ¢ cila duket se nuk Eshié mjafmeshém efektive pér
rajtimin e sémundjeve. Avokati i Popullit bazohet edhe n& rekomandimet e mjckiéve
ekspert® se pér trajtimin e sémundjeve 1@ sipémpérmendura mnims elczistojng ilace mé &
avancuara e 1€ cilat nuk jané & pérfshira nZ LBE.

Avokati i Popullit vieréson faktin se ka mitje t# buxheti pér sémundjet e natvrés
enkelogiike. megjithat®, duke mar® parasysh genddimer e Kolegiit 8 Klinikss
Onkelogjike, Avekatl i Popullit & konsideron & rEndésishme dhe mjaft t# nevojshme
gasien ¢ pacientéve né shérbimet mé 1 avancuara sh#ndet@sore.
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1.

5.

Avokatt | Popullit siell ng vEmendjen e autoriteteve fakfin e KEDNj-ja &shi@ mps
mstrument { gjall# q& duhet interpretuar sipas kushteve 18 sotme ¢ g #shté tipar gendror i
prektikss giygésore 18 GIEDNj-si q& nga ditét e para. GJEDNj-ja e perdor interpretimin
evolutiv, duke pard jurisprudencén pérkatése dhe se si ajo &sht® zhvilluar me kalimin ¢
kohis. Imerpretimi evolutiv | KEDNj-s# &shié thelbésor pér & drejtat e njeriut. Fakti ge
GjEDNj-ja n¢ shumicén e rasteve 1 pérmendura mé sipér nuk ke gjetur shkelje dhe as
diskriminim. nuk paraget ndonjé géndrim 18 nguné, i cifi nuk do & mund 18 ndrvshoje né
1€ ardhmen ¢ af@t, pér shkak se tme zbulimin e ilageve & avancuara, shietet nuk mund &
arsyetohen se kan@ ofruar ilace dhe shérim falas né rast se kito ilage nuk kané ndonié
efekt pozitiv né shéndetin dhe jetén e qytetaréve,

Prandaj, duke pasur parasysh rrethanat ¢ theksuara mé sipér, Avokati | Popullit i
REKOMANDON

Ministrisé s& Shdndatfs]ss:

o Ta plotisejindryshoi¥ Listin = Bamave Esenciale dhe ¢ perfehils ng ke list
terapies:
- “braf pozitiv” pér 12 sEmurét me mealanome @ avancuar:
-“Firfenidone-267 mg™ pér t& sBmurét me fibroz¢ idiopatike pulmonare,

¢ Tlua mundéscje 18 sémurlve me karcinom® metastatike & méalei qasjen falas né
imunoteraping “pembrolizumab”. g¥ shtE né listn e barnave esenciale.

Avokati | Popullit, bazuar né até g€ u tha mé sipér. n8 pajtim me nenin 135, paragrafl 3. &
Rushtetutés 58 Republikés =2 Kosoves [“Ka 1@ dreftéd 10 bofe rekomandime dhe 16 propozojié
masd, nise véren shkelfe 18 18 drgieave dhe fivive & mjeriuwt nga ang e organeve &
aditinisiratés publike dive orgoneve (fera shretérore.”™) dhe me nenin 28 t& Lj gjit ar. 05/L-019
per Avokatin e Popullit (“Aduroriteter. ¢ cilave Avakati | Papudlit w ka dreftear refomandim,
kerkesé ase prapozim pér ndérmarrjen ¢ veprimeve konkrete. [...] dubet 18 pérgiigien hrenda
afanit iridhjerg (30) ditor. Pergiigiia duket 18 pérmbaié arsvet me shkrim pér veprime! @
ndérmarra lidhur me ¢Eshijen né ffale™), ju lntemi 1& na informont pEr vépnmet g€ do 17
ndérmerrni lidhur me ke céshije,

/| Me nderime,
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