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Petny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Zdrowia (nr 100)

25 wrzesnia 2025 .

Komisja Zdrowia, obradujgca pod przewodnictwem poset Marty Golbik (KO), przewod-
niczgcej, oraz poset Elzbiety Gelert (KO), zastepcy przewodniczgcej Komisji, zreali-
zowata nastepujacy porzgdek dzienny:

— pierwsze czytanie rzgdowego projektu ustawy o zmianie ustawy o syste-
mie informacji w ochronie zdrowia oraz ustawy o ochronie ludnosci i obronie
cywilnej (druk nr 1560);

— rozpatrzenie poprawek zgtoszonych w czasie drugiego czytania do projektu
ustawy o zmianie ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze srodkow publicznych oraz niektorych innych ustaw (druki nr 1609 i 1670);

— rozpatrzenie poprawek zgtoszonych w czasie drugiego czytania do projektu
ustawy o zmianie ustawy o produktach biobéjczych (druki nr 1604 i 1669);

— rozpatrzenie informacji ministra zdrowia na temat realizacji ,,Narodowego
planu dla choréb rzadkich” wraz z informacja o postepach prac nad dedyko-
wang temu obszarowi ustawa.

W posiedzeniu udziat wzieli: Tomasz Maciejewski i Katarzyna Kecka podsekretarze stanu
w Ministerstwie Zdrowia ze wspotpracownikami, Michal Pawlowski zastepca dyrektora Departamentu
Ochrony Ludnoéci i Zarzgdzania Kryzysowego Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji,
Anna Latos-Bielenska konsultant krajowa w dziedzinie genetyki klinicznej wraz ze wspolpracowni-
kami, Aleksandra Wilczynska wiceprezes ds. produktéw biobdjczych Urzedu Rejestracji Produktow
Leczniczych, Wyrob6w Medycznych i Produktéw Biobojczych ze wspotpracownikami, Anna Miszczak
dyrektor Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej oraz Filip Urbanski dyrektor Departamentu
Analiz, Monitorowania Jako$ci i Optymalizacji Swiadczen Narodowego Funduszu Zdrowia ze wspol-
pracownikami, Andrzej Sarnowski dyrektor Pionu Rozwoju SIM i Wdrozen Centrum e-Zdrowia,
Anna Korecka-Polak analityk w Dziale Refundacji Wydzialu Oceny Technologii Medycznych
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Magdalena Kusmierska-Bucon specjalista
w Departamencie Wspolpracy oraz Agnieszka Wernik radca w Departamencie Prawnym Biura
Rzecznika Praw Pacjenta, Elzbieta Skorupska wiceprezes Krajowej Rady Fizjoterapeutéw, Wojciech
Wisniewski ekspert ds. ochrony zdrowia Federacji Przedsiebiorcow Polskich, Jacek Sztajnke czlo-
nek Rady ds. Choréb Rzadkich, wiceprezes Fundacji Parent Project Muscular Dystrophy, Krzysztof
Baka radca prawny Naczelnej Rady Aptekarskiej, Olga Haus przewodniczaca Polskiego Towarzystwa
Genetyki Czlowieka.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Lukasz Sarnecki, Monika Zolnierowicz-
-Kasprzyk - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych; Katarzyna Abramowicz, Anna
Jakubik, Aleksandra Wolna-Bek - legislatorzy z Biura Legislacyjnego.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Szanowni panstwo, dzisiaj mamy wyjatkowg Komisje — bo setng. Otwieram setne posiedzenie
Komisji Zdrowia.

Witam czlonkéw Komisji i zaproszonych gosci.

Stwierdzam kworum.

Porzadek dzisiejszego posiedzenia przyjety przez prezydium Komisji przewiduje pierw-
sze czytanie rzgdowego projektu ustawy o zmianie ustawy o systemie informacji w ochro-
nie zdrowia oraz ustawy o ochronie ludnosci i obronie cywilnej (druk nr 1560) — uzasadnia
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minister zdrowia. Punkt drugi: rozpatrzenie poprawek zgloszonych w czasie drugiego czyta-
nia do projektu ustawy o zmianie ustawy o $§wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze $rodkéw publicznych oraz niektérych innych ustaw (druki nr 1609 i 1670). Punkt trzeci:
rozpatrzenie poprawek zgloszonych w czasie drugiego czytania do projektu ustawy o zmianie
ustawy o produktach biobdjezych. I punkt czwarty: rozpatrzenie informacji ministra zdrowia
na temat realizacji ,,Narodowego planu dla choréb rzadkich” wraz z informacja o postepach
prac nad dedykowang temu obszarowi ustawg — przedstawia minister zdrowia.

Przystepujemy do realizacji pierwszego punktu porzadku dziennego. Marszatek Sejmu
w dniu 25 lipca 2025 r. skierowat rzgdowy projekt ustawy o zmianie ustawy o systemie infor-
macji w ochronie zdrowia oraz ustawy o ochronie ludnoéci i obronie cywilnej (druk nr 1560)
do Komisji Zdrowia do pierwszego czytania. Przystepujemy do pierwszego czytania projektu
ustawy z druku nr 1560. Przypominam, ze zgodnie z art. 39 ust 1 regulaminu Sejmu pierwsze
czytanie obejmuje uzasadnienie projektu przez wnioskodawce, debate w sprawie ogélnych zasad
projektu oraz pytania postéw i odpowiedzi wnioskodawcow.

O przedstawienie uzasadnienia do projektu ustawy prosze ministra zdrowia, przedstawi-
ciela wnioskodawcéw. Panie ministrze, bardzo prosze.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Tomasz Maciejewski:

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, na wstepie chciatbym bardzo podziekowaé¢ w naszym
imieniu za wczorajsze spotkanie i bardzo merytoryczng rozmowe oraz pytania, ktore panstwo
zadali nam wszystkim. Na pewno, tak jak obiecaliSmy, na te pytania odpowiemy. Tak ze jeszcze
raz bardzo serdecznie dziekuje i jednocze$nie tez chciatbym — poniewaz jesteSmy na tej sali w dosc
duzej liczbie 0s6b z systemu ochrony zdrowia i wszyscy sie znamy — zebySmy tez wszyscy...
Ja bardzo doceniam wysilek kazdego z nas dotychczas wktadany w opieke zdrowotna, taki jaki
byt mozliwy dla kazdego z nas, zgodnie z wiedzg i mozliwo§ciami kazdego z nas i tez warun-
kami, ktére woko6t panowaty — bardzo to doceniam. My§le, ze powinniSmy wszyscy wzajemnie
swoje wysitki, aby jak najlepiej ten system zdrowia funkcjonowat, doceniac i o nich pamietac.
Tak ze bardzo serdecznie za to dziekuje, bo znamy sie od wielu lat wszyscy i wszyscy ten wysi-
tek zgodnie z naszg wiedzg i mozliwoSciami wkladaliSmy. Tak ze bardzo serdecznie dziekuje.
~ I'pozwole sobie przejs¢ do ustawy. Projekt zaktada powstanie Ewidencji Potencjatu
Swiadczeniodawcy — to jest nowe podejScie do raportowania i monitorowania zasobow
ochrony zdrowia. Efektywne raportowanie danych, ktéorymi dysponujg jednostki ochrony
zdrowia, takich jak: t6zka szpitalne, pracownicy medyczni, infrastruktura, wyroby medyczne,
§rodki ochrony indywidualnej, gazy medyczne, krew i jej skadniki, pozwala na podejmowanie
skutecznych i bezpiecznych decyzji, szczegolnie w sytuacjach kryzysowych, z czym oczywiscie —
w tej chwili mozemy sobie to jasno powiedzie¢ — mamy do czynienia juz codziennie. Na poziomie
wojewodzkim pojawiajg sie rozne niezalezne od siebie rozwigzania oparte o systemy teleinforma-
tyczne, faksowe. Nie sg one nigdy zintegrowane tak, by mieé pelen dostep do danych z poziomu
administracji rzadowej, i powoduje to liczne utrudnienia w codziennym funkcjonowaniu.
W czasie pandemii COVID-19 okazalo sie, ze te sposoby i jako§¢ raportowania danych niezbed-
nych do szybkiego podejmowania decyzji i reagowania w sytuacjach kryzysowych majg wiele wad.
Wiele kluczowych dla §wiadczenia opieki zdrowotnej informacji przekazywanych bylo droga
telefoniczng, mejlowg, SMS-owa, z drukami réznego typu formatéw. W przypadku systemow
teleinformatycznych dane wprowadzane byly recznie, a w niektérych obszarach kilka razy
dziennie — powodowato to oczywiscie obcigzenie dodatkowymi zadaniami personelu medycz-
nego, ale takze dublowanie sie danych. Dane te byly mocno nieprecyzyjne.

Przedstawiciele systemu ratownictwa medycznego zglaszajg potrzebe dostepu do pelnej
i aktualnej informacji z terenu, powiatu, wojewodztwa czy miasta o mozliwosci przyjecia
pacjenta, wykonania koniecznego zabiegu ratujacego zycie w innym podmiocie leczniczym,
aby skutecznie kierowac karetke z pacjentem w stanie naglego zagrozenia zycia lub zdrowia
w miejsce, gdzie ta pomoc bedzie mogta by¢ udzielona najsprawniej. Zdarzaja sie sytuacje, ktore
uniemozliwiajg przyjecie pacjenta przez dany podmiot, skuteczne funkcjonowanie systemu
ratownictwa medycznego i przede wszystkim wydtuzenie mozliwosci udzielenia pomocy.

Ewidencja Potencjalu Swiadczeniodawcy ma by¢ odpowiedzig na te oczekiwania. Projektowane
rozwigzanie oprocz poprawy jakosci przekazywanych danych ma zmniejszy¢ obcigzenia obstugi
administracyjnej w tym zakresie. Uslugodawcy bedg mieli dostep do nowoczesnych, gotowych
form sprawozdawczosci dostepnych z poziomu aplikacji webowej, a wprowadzone informacje
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beda widoczne dla wszystkich interesariuszy, co skréci czas realizacji zadan sprawozdawczych.
Proponowane rozwigzanie zmniejszy obcigzenia raportowe, dzieki czemu pracownicy ustugo-
dawcow bedg mogli wydajniej realizowaé inne zadania, a personel bedzie mégt szybko pozyski-
wacé stosowne zestawienia i reagowac.

Analizujac roczng liczbe raportow przekazywanych przez szpitale i czas poswiecony na ich
przygotowanie, oceniono, ze wdrozenie EPS pozwoli wygenerowac ok. 30 mln z! rocznie oszczed-
nosci na poziomie catego kraju. Wdrozenie systemu pozwoli na poprawe jako$ci monitorowania
potencjatu i zabezpieczenia szpitali przy jednoczesnej automatyzacji proceséw przekazywania
danych przez $wiadczeniodawcow przez bezposrednig komunikacje z systemami szpitalnymi,
a w szczegolnosci systemami HIS. Akwizycja danych bezposrednio z systeméw szpitalnych
zapewni aktualng informacje o stanie potencjatu szpitali. Wprowadzenie jednolitej sprawozdaw-
czo$ci w skali kraju umozliwi rowniez tworzenie referencyjnego zbioru danych dla wszystkich
szczebli zarzadzania. )

Wdrozenie Ewidencji Potencjalu Swiadczeniodawcy pozwoli takze na ograniczenie kosz-
tow zwigzanych z konieczno$cig utrzymywania lokalnych rozwigzan teleinformatycznych
w tym obszarze. Projekt nie zaklada wprowadzenia dodatkowych obcigzen dla podmiotéw
udzielajacych §wiadczen opieki zdrowotnej w zakresie podstawowej opieki zdrowotnej i ambu-
latoryjnej opieki specjalistycznej. W ramach systemu przewiduje sie integracje z innymi syste-
mami rozwigzan teleinformatycznych, w tym z systemami platnika, aby jeszcze bardziej utatwic
proces raportowania i dostepno§é danych. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje.
Otwieram debate w sprawie zasad ogdlnych projektu. Bardzo prosze, pan poset Cieszynski.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca.
Przede wszystkim mam wrazenie, ze nie udalo sie zauwazy¢, ze zgtaszalem sie do wniosku
formalnego na poczatku. Mozemy sie umoéwié tak, ze na koncu tego punktu ztoze wniosek
formalny, zeby juz tego nie rozbijac.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
No nie, prosze zlozy¢, bo to tak nie ma sensu zapowiadad, ze sie kiedy$ zlozy.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Prosze mi pozwoli¢ wypelnia¢ wolny mandat.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Pani postanka Skowroniska tez chce ztozy¢ wniosek. Tak ze jak pan chce.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Ma prawo, ale ja chciatbym zabrac tez glos w sprawie projektu, wiec od tego chciatbym zaczac.
0Ot6z, szanowni panstwo, w tym projekcie zalozenie jest takie, ze projekt bedzie sfinansowany
z programu Funduszy Europejskich na Rozwdj Cyfrowy. I chcialbym sie dowiedziec, bo w uzasad-
nieniu i w ocenie skutkow regulacji informacja na temat $rodk6w na realizacje tego projektu
jest podana jeszcze w takim trybie warunkowym. Jak rozumiem, jeszcze ten wniosek nie
zostal rozstrzygniety. OczywiScie zdaje sobie sprawe z tego, ze ta ustawa zostala juz przyjeta
przez Rade Ministrow jaki$ czas temu, wiec mozliwe, ze to sie juz zmienilo, ale pytanie jest
takie: czy sa $rodki na realizacje tego projektu zabezpieczone w tej chwili, czy nie? I mysle,
ze to jest takie fundamentalne pytanie w kontekscie tego, czy to w ogodle uda sie zrealizowac.
Drugie pytanie mamy takie: dlaczego ten projekt nie obejmuje tez wlaczenia aptek do tego
systemu? Mamy bardzo dobre do§wiadczenia z wigczania aptek do wielu programow. Tez te
do$wiadczenia sa takie, ze zazwyczaj o to, aby te apteki byly wlaczone, walczy najpierw przez
rok czy przez sze$¢ miesiecy samorzad farmaceutéw, a dopiero potem to sie udaje. A moze
tutaj wyjatkowo by$my zrobili to juz zawczasu i nie trzeba by tego potem poprawiaé i dociggac.
Tak ze takie dwa pytania. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
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Posel Janusz Cieszynski (PiS):
A to jest, pani posel, moja stodka tajemnica.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, czy jeszcze sg jakies pytania? Postanka Skowronska, bardzo prosze.

Posel Krystyna Skowronska (KO):
Chciatam powiedzieé, ze pan posel Cieszynski nie zlozyl zadnego wniosku formalnego -
zeby$my wiedzieli. To jest chyba préba zabierania glosu. Ja zabieram glos w pierwszym czyta-
niu i tylko do tego sie ogranicze.

Mysle, ze moja wypowiedz jest troche nawet spojna z wypowiedzig pana posta Cieszynskiego,
czego nie uzgadnialiémy. Wérod spraw, o ktorych méwimy w warunkach ogélnych, jest
sprawa katalogu podmiotéw ochrony ludnoéci — i chodzi mi réwniez o apteki w tym zakresie.
Jak to ma funkcjonowaé, jezeli nie wigczymy do tego aptek? Chciatabym, aby$my sie nad
tym pochylili. Co prawda resort spraw wewnetrznych odpowiada za te cze$¢ wykazania podmiotu,
ale mys§le, ze warto rozmawiac i warto zapyta¢ pana ministra, jak ten konsensus zostat uzgod-
niony w okresleniu wszystkich podmiotow, czyli tego katalogu podmiotow ochrony ludnosci.
Dlatego ze sg potrzeby m.in. na przyklad w zakresie szpitalnictwa, w zakresie ratownic-
twa — OK, tu wszystko jest zrozumiate. Ale w zakresie dostepu do lekéw powinni§my mieé
tez okreslong procedure. I mys§le, ze w tym zakresie jest ze strony $rodowiska oczekiwanie.
Ale my by$my chcieli, zeby to wzieto pod uwage i zeby w resorcie réwniez o tym rozmawiano.
Jeéli nie ma wypracowanej opinii na dzien dzisiejszy, to przed nami bedzie drugie czytanie,
tak abySmy mogli... Chodzi o to, aby w tym zakresie podmioty, ktore prowadza apteki ogélnodo-
stepne, znalazly sie w wykazie podmiotow w zakresie ochrony ludnosci. To jest wazne i mySle,
ze to tylko lekkie przeoczenie albo inne patrzenie na ochrone ludnoéci w zakresie ochrony
fizycznej — a w tej chwili nam chodzi o ochrone zdrowotng i w zakresie ochrony zdrowotne;j,
jesli nie ujmiemy aptek, to prosze nam odpowiedzieé, jak bedziemy sie chroni¢ w schronach,
a nie bedziemy mie¢ dostepu do lekéw, nawet w sytuacji osob, ktore sa bardzo chore i musza...
a wydawanie lekéw nastepuje po wizycie albo w jakiej$ innej procedurze. Mysle, ze warto w tym
zakresie, pani przewodniczaca, postuchac srodowiska, bo nawet jesli bedziemy mieé apteki
szpitalne, to apteki szpitalne nie zapewnig nam pelnego dostepu do lek6w. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje bardzo.
Strona spoleczna, bardzo prosze.

Posel Krystyna Skowronska (KO):
Przypadkowa zbiezno$¢ pomystu z panem postem Cieszynskim.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Jeszcze pytanie. Przepraszam strone spolecznag, jeszcze jedno pytanie. Bardzo prosze, pani
postanka Leniart.

Posel Ewa Leniart (PiS):

Szanowna pani przewodniczaca, panie ministrze, szanowni panstwo, chcialam zapytac, bo oczy-
wiScie rozumiem, ze szczegblowe dane, ktore beda gromadzone w systemie, bedg uregulowane
zapewne w akcie wykonawczym. Natomiast w proponowanym brzmieniu ustawy jest mowa,
ze bedzie w systemie gromadzona informacja o 16zkach szpitalnych. A jest to na tyle ogolne
sformulowanie, ze tak naprawde mozna wysnucé stad daleko idgce wnioski, jesli chodzi o to, jaka
bedzie potrzebna wiedza, by te informacje do systemu wprowadzié — o dostepnych 16zkach szpi-
talnych, o zajetych, o wolnych. Mysle, ze to warto by bylo w jakis sposob dookresli¢, poniewaz
moze to bardzo mocno absorbowac podmioty zobowigzane do uzupelnienia, do wprowadzenia
tych danych. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
I bardzo prosze strone spolteczng. Prosze sie przedstawié oczywiscie.
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Radca prawny Naczelnej Rady Aptekarskiej Krzysztof Baka:

Dzien dobry panstwu. Radca prawny Krzysztof Baka, reprezentuje Naczelng Rade Aptekarska.

Dziekuje za przedstawienie stanowiska przez paniag posel Skowronska. Prosze panstwa,
chcielibySmy skorzystaé z takiej mozliwosci, ze dzisiaj ten projekt zmienia takze ustawe
o0 ochronie ludnoéci i obronie cywilnej. Analiza tego dokumentu, tego aktu prawnego wska-
zuje, ze w art. 17, ktéry okresla katalog podmiotow ochrony ludnoSci, zabrakto, prosze panstwa,
aptek og6lnodostepnych. Obok podmiotéw leczniczych, ktére sg finansowane ze srodkéow
publicznych, podmiotéw, ktore posiadajg szpitale czy tez jednostki ratownictwa medycznego,
uwazamy jako samorzad farmaceutow, ze placowki ochrony zdrowia publicznego, jakimi sg apteki
ogoblnodostepne, sg niemal modelowym podmiotem, ktéry powinien znalez¢ sie w systemie
ochrony ludnosci, poniewaz, prosze panstwa, dysponujg profesjonalnymi medykami, sg wiaczone
w system dystrybucji lekow, sa wysoko zinformatyzowanymi podmiotami, ktore moga reago-
wacé na réznego rodzaju sytuacje zagrozenia. W zwigzku z tym jako érodowisko, reprezentant
Naczelnej Rady Aptekarskiej bardzo prosze, aby podjaé te dyskusje o rozszerzeniu katalogu
podmiotéw ochrony ludnosci poprzez zmiane art. 17 w tej ustawie i dodanie obok podmiotow
leczniczych podmiotéw prowadzacych apteki ogélnodostepne w zakresie, w jakim sg finanso-
wane ze Srodkow publicznych. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje.
Mamy nawet poprawke posla Cieszynskiego. Pan posel teraz ja napisal?

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Czy ja musze sie tlumaczy¢?

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Nie, jestem pod wrazeniem po prostu, dlatego pytam.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Nie, skorzystalem ze wsparcia ekspertow.

Posel Czeslaw Hoc (PiS):

Szkoda, ze nie byl pod wrazeniem pan mecenas.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje bardzo.
Bardzo prosze, kolejna osoba.

Ekspert ds. ochrony zdrowia Federacji Przedsiebiorcow Polskich Wojciech Wisniewski:

Wojciech Wisniewski, Federacja Przedsiebiorcéw Polskich.

W imieniu naszej organizacji chcialbym wyrazi¢ jednoznaczne poparcie dla tego projektu.
Chcialbym zwrécié uwage, ze z punktu widzenia partneréw spotecznych zaréwno proces konsul-
tacji, jak i prace na etapie rzadowym przebiegaly w sposob modelowy. Odbyla sie szeroka dysku-
sja w podzespole ds. ochrony zdrowia Rady Dialogu Spotecznego, gdzie pan naczelnik wytrwale
odpowiedzial na wiele pytan, pojawiajacych sie zar6wno ze strony zwigzkowej, jak i organizacji
pracodawcow, czego dowodem jest chyba to, ze temperatura dzisiejszej dyskusji jest odpowied-
nio niska z naszej strony. Wiec raz jeszcze w imieniu federacji jednoznacznie popieramy ten
projekt i mamy nadzieje, ze uzyska on szerokie poparcie panstwa postow.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo dziekuje.

Czy ktos jeszcze ze strony spolecznej? Nie widze.

W takim razie poprosimy o odpowiedzi na pytania i tez o ustosunkowanie sie do poprawki,
chociaz nie wiem, czy pan minister jg dostal.

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:

M.P.

Poprosze pana naczelnika Stawowskiego o ustosunkowanie sie. Natomiast chciatbym zwrocié
uwage, ze w rozdzielniku do konsultacji tej ustawy byla Naczelna Izba Aptekarska i nie zglo-
sila zadnych uwag dotychczas, wiec chciatbym tylko zwrécié te uwage, ze na etapie konsultacji
nie bylo wniosku z tej strony. A byl na to czas - chetnie bySmy przedyskutowali. Oddaje gtos
panu naczelnikowi.
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Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Prosze bardzo.

Naczelnik wydzialu w Departamencie Analiz i Strategii Ministerstwa Zdrowia Bartosz
Stawowski:
Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, odpowiadam na pytania po kolei. Tak, potwierdzamy,
sg Srodki na realizacje tego projektu. Projekt zostal wybrany w konkursie z projektéw FERS,
otrzymal dofinansowanie, zostalo juz podpisane porozumienie pomiedzy Centrum Projektow
Polska Cyfrowa a Ministerstwem Zdrowia na jego realizacje. Tak ze $rodki sg zabezpieczone.

Odpowiadajgc na drugie pytanie, czemu nie ma aptek w tym projekcie, jesli chodzi o system
Ewidencji Potencjalu Swiadczeniodawcy — projektujac ten system, chcieliSmy tez unikaé redun-
dancji rozwigzan sprawozdawczych i poniewaz mamy Zintegrowany System Monitorowania
Obrotu Produktami Leczniczymi, ZSMOPL, uznaliémy, ze informacje o dostepnosci do lekéw
i wyrob6w medycznych sg zabezpieczone. W zwigzku z tym nie ma potrzeby, zeby do kolejnego
systemu doklada¢ obowigzek sprawozdawczy kolejnym podmiotom.

Jezeli chodzi o wlgczenie aptek do ustawy o ochronie ludnosci i obronie cywilnej, tutaj jako
resort... Czy pan minister? Jako resort zdrowia chyba nie chcemy sie wypowiadaé, ponie-
waz jest to zmiana dotyczaca ustawy, ktorej wlascicielem jest minister spraw wewnetrznych
i administracji. Ona w naszym projekcie pojawia sie tylko i wylacznie dlatego, ze w ustawie jest
odwolanie do systemu obecnie funkcjonujgcego, systemu SEZOZ (System Ewidencji Zasobow
Ochrony Zdrowia), ktory jest zastepowany nowym systemem EPS - i system EPS przej-
muje funkcjonalnoé¢ i bedzie udostepnial dane do Centralnej Ewidencji Zasobéw wskazanej
w tej ustawie. Wiec stad jest ta zmiana w ustawie wymieniona w naszym projekcie, natomiast
poniewaz to jest dodanie aptek do katalogu podmiotéw ochrony ludnoSci, to w naszej ocenie
potrzebna jest tutaj wypowiedz resortu spraw wewnetrznych.

Natomiast jezeli chodzi o szczegbétowy zakres danych dotyczacy 16zek szpitalnych, chcieli-
bySmy zauwazyc¢, ze do projektu aktu prawnego w trybie roboczym zostal zatgczony projekt
rozporzadzenia ministra zdrowia, w ktorym praktycznie rzecz biorac, jest juz wskazany szcze-
golowy zakres danych do kazdego obszaru, ktéry chcemy monitorowaé w ramach tego systemu.
OczywiScie mozemy tutaj wskazac, sg to dane o 16zkach szpitalnych dotyczace: rodzaju t6zka,
czy to jest 16zko intensywnej opieki medycznej, monitorowane, dla dorostych, dla dzieci,
czy to jest 16zko dla kobiet, czy mezczyzn — informacja wprowadzana de facto raz; liczby t6zek
rozumianych jako: ogbélem, wolne, zajete, wylaczone z udzielania §wiadczen zdrowotnych,
ewentualne dostawki. Bedzie takze informacja o zmianie dostepno&ci t6zka szpitalnego. Tutaj
nasze zalozenie jest takie, ze ta informacja tak naprawde bedzie przekazywana automatycz-
nie z systemu szpitalnego w momencie, w ktorym pacjent zostanie przyjety na oddziat, wypi-
sany, przeniesiony. Kolokwialnie méwiac, zostanie klikniety Enter w systemie, pacjent sie
w nim znajdzie i automatycznie bedzie informacja: zostalo zajete 16zko — i z ogélnej liczby
t6zek (tez przekazanej raz, przy zasileniu inicjalnym) bedzie ta liczba zmniejszana o jeden,
zwiekszana etc. Dziekuje §licznie.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje.
Jeszcze jedno pytanie pan posel Piecha ma. I potem poprosimy o odpowiedz i zakonczymy
to pierwsze czytanie. Bardzo prosze, panie posle.

Posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo, pani przewodniczaca.

Jeszcze chciatbym takie pytanie zadaé. Ta ustawa oczywiscie jest potrzebna, ta zmiana
jest potrzebna. Natomiast my mamy taki system, on sie nazywa Systemem Ewidencji Zasobow
Ochrony Zdrowia. Od jakiego$ tam czasu zbiera jakie$ dane. Ja rozumiem, ze nie byto sank-
cji, wiec zbieranie tych danych byto takie sobie, ale — chyba, takie mam wrazenie — skoro byta
ustawa, skoro byt ten system, to jakies dane zebrano. Czy ten powstajacy nowy system Ewidencji
Potencjalu Swiadczeniodawcy jest tozsamy z tym systemem, ktéry gdzie§ tam zostat kiedys wpro-
wadzony? Jezeli nie, to czy nie zostaly jakie$ dane, ktore tam zostaly zebrane —i co z nimi zrobié?
W jaki sposob je wykluczy¢, dotaczyc itd., itd.? Poniewaz tu ten system Ewidencji Potencjatu
Swiadczeniodawcy jest bardziej precyzyjnie opisany i mam nadzieje, ze rozporzadzenia sie
rowniez ukaza. Czy ministerstwo mogloby mi udzieli¢ informacji, co z tymi danymi, ktore byty
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zbierane, agregowane w jaki§ tam rézny sposob — czy one sa kompatybilne, czy w jaki$ sposob
przystajace do tego nowego rozwigzania? Tu jest duzo czasu, bo vacatio legis tej ustawy jest
jednak prawie péttoraroczne, wiec to jest sporo czasu. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
Poprosze o odpowiedz.

Naczelnik wydzialu w departamencie MZ Bartosz Stawowski:

Szanowna pani przewodniczgca, szanowni panstwo, oczywiScie projektujac ten system, prze-
prowadziliémy bardzo glebokg analize. Owszem, mamy System Ewidencji Zasobéw Ochrony
Zdrowia, zresztg przed chwilg o nim wspominatem. Natomiast na dzien dzisiejszy system
przewiduje gromadzenie danych dotyczacych sprzetu medycznego z zamknietego katalogu
oraz §rodkéw ochrony osobistej, rowniez wskazanych w rozporzadzeniu wykonawczym.
Jest to system oparty o wprowadzanie danych w sposob reczny, wiec doktadajgcy dodatkowych
obowigzkow ustugodawcom, zwazywszy na to, ze te dane juz muszg raportowac do platnika
w zwigzku z zawieraniem umoéw na §wiadczenie ustug opieki zdrowotnej. W zwiazku z tym
wszystkie dane z systemu SEZOZ - co tez zostalo wskazane w projekcie ustawy — zostang
niejako wchloniete czy tez przejete przez nowy system i bedg stanowily zasilanie inicjalne. A tez
w celu unikniecia redundancji planujemy tez integracje z systemami platnika, tak aby dane
wprowadzane byly tylko raz, a jednoczeénie byly dostepne dla szerokiego grona beneficjentéw
tych danych. Tak ze poniewaz tu jest szereg nowych funkcjonalnoéci i rozszerzenie zakresu
przedmiotowego systemu informatycznego plus nowocze$niejsza technologia, podjeliSmy decy-
zje o tym, aby system SEZOZ wygasic i zastgpi¢ nowym systemem, a nie go rozbudowywacé
o kolejne zakresy danych. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje za te odpowiedz. Widze, ze byta wyczerpujaca.
W takim razie stwierdzam zakonczenie i... Pani postanko, prosze.

Posel Krystyna Skowronska (KO):
Chcialam ustyszeé tylko, jaka bedzie opinia dla ewentualnego wigczenia aptek i kiedy ona moze
by¢ przygotowana przez resort MSWiA.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Poset Cieszynski.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Chcialbym skorzystaé z tego, ze dzisiaj sg po dwa pytania, i zapytac, bo pan naczelnik mowit
o tej redundangji i zeby unika¢ redundancji. To bardzo dobry pomysit. Mam pytanie, w jaki
sposob ten system jest wlaénie zaprojektowany pod katem unikania redundancji w kontekscie
raportowania potencjalu do Narodowego Funduszu Zdrowia. Bo §wiadczeniodawcy raportuja
potencjal wlasnie do NFZ - tutaj beda raportowali do drugiego systemu. Rozumiem, ze NFZ
po prostu te dane — zeby nie trzeba bylo tego raportowac po raz kolejny - z tego systemu przej-
mie i juz bedzie mniej biurokracji w szpitalach. Czy dobrze rozumiem?

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
Prosze o odpowiedz.

Naczelnik wydzialu w departamencie MZ Bartosz Stawowski:

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, panie posle, oczywiScie tak, zaktadamy, ze te dane
wprowadzane do systemu EPS bedg udostepniane Narodowemu Funduszowi Zdrowia, zresztg
jest to takze wskazane w projekcie ustawy. Fundusz jest wymieniony jako beneficjent danych.
Taki jest nasz cel, ze dane wprowadzone raz do systemu czy nawet przekazane w sposob
zautomatyzowany z systemu ustugodawcéw do systemu EPS — poniewaz takie funkcjonal-
nosci system EPS bedzie posiadal docelowo... Bedzie to tez latwiejsze dla ustugodawcoéw niz
tak samo reczne wprowadzanie dzisiaj do systemu zarzgdzania obiegiem informacji badz
portalu §wiadczeniodawcy. Dziekuje bardzo.
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Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje.
Stwierdzam zakonczenie pierwszego czytania.
Przechodzimy teraz, prosze panstwa, do rozpatrzenia projektu ustawy.
Czy sg uwagi do tytulu ustawy? Nie widze. Stwierdzam, ze tytul ustawy zostat rozpatrzony.
Art. 1, zmiana nr 1 - czy sg uwagi do zmiany nr 1? Nie widze. Stwierdzam, ze zmiana nr 1
zostala rozpatrzona.
Czy sa uwagi do zmiany nr 2? Posel Cieszynski i poset Piecha. Poset Piecha, bardzo prosze.

Posel Bolestaw Piecha (PiS):
Chcialbym pierwszy moze - zeby ogélnie Biuro Legislacyjne sie wypowiedzialo, czy ma juz jakie$
uwagi, zebySmy ewentualnie nie powielali rzeczy waznych, jezeli to mozliwe, pani przewodniczaca.
Pé6zniej juz oddaje glos.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, poprosze o odpowiedz

Legislator Aleksandra Wolna-Bek:
Dzien dobry.
Szanowni panstwo, Biuro Legislacyjne ma bodajze ze trzy takie drobne uwagi, ktore w trakcie
bedziemy zglaszac¢ ewentualnie do rozwazenia panstwa — wynikaly one z uwag jezykoznawcow.
Nie przygotowalySmy zestawienia, tylko przy konkretnych jednostkach wskazemy.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
Posel Cieszynski.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Ja do zmiany nr 3 juz sie tak a priori zgtaszam.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Czyli mozemy przyjaé, ze zmiana nr 2 zostala rozpatrzona, tak? Dziekuje bardzo.
Zmiana nr 3. Posel Cieszynski, tak? Czy Biuro Legislacyjne? Bardzo prosze, zmiana nr 3.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

W odniesieniu do mojego pytania dotyczacego przekazywania tych danych z systemu
do Narodowego Funduszu Zdrowia — w zmianie nr 3 mamy taka informacje, ze ,,w celu i zakresie
niezbednym do realizacji zadan ustawowych zwigzanych z ochrong zdrowia”. Chodzi o zasady
udostepniania informacji z EPS. Ale tam na gorze jest napisane, ze w postaci zagregowane;.
Wiec jezeli w postaci zagregowanej, to jak to sie ma do tego, co pan naczelnik przed chwilg
powiedzial, ze beda takie informacje indywidualne, dotyczace konkretnych $§wiadczeniodawcow?
Prositbym bardzo o wyjasnienie tego. Moze warto tutaj doprecyzowac ten przepis tak, zeby byto
jasne, ze ta intencja, o ktorej pan naczelnik méwit, bedzie zrealizowana.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Zaraz przekaze glos, panie naczelniku.
Biuro Legislacyjne jeszcze ma uwagi.

Legislator Aleksandra Wolna-Bek:
Tak, dziekuje.

Szanowni panstwo, my mamy dwie propozycje korekty w ust. 10. Jezeli chodzi o pierwsza,
to jest w pkt 12. Tu aby wskazaé przy przekazywaniu danych, to by byto: ,,wojewddzkiemu koor-
dynatorowi ratownictwa medycznego, dyspozytorowi medycznemu, dysponentowi” —i tu propo-
nujemy korekte: ,,zespotéw ratownictwa medycznego”, bo tak powinno to chyba by¢. I w pkt 14,
tu tez byta taka propozycja jezykowa, aczkolwiek wolatybySmy to uzgodnic ze strong rzadowa.
Tu chodzi o to, ze jeszcze beda przekazywane dane ,,podmiotowi uprawnionemu do wykonywa-
nia praw udziatowych albo praw z akcji nalezacych do Skarbu Panstwa”. Poniewaz w ustawach
czasami takie zwroty sg r6znie formutowane, a na gruncie naszej ustawy tez chyba tutaj nie
mamy jakby jakiego§ takiego dobrego wzorca, to chcialyémy sie upewnié, czy te korekte mozna
tutaj zaproponowac. Dziekuje.
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Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje.
Poprosimy o odpowiedzi na pytanie pana posta Cieszynskiego i tez o stanowisko w sprawie
poprawek Biura Legislacyjnego.

Naczelnik wydzialu w departamencie MZ Bartosz Stawowski:

Szanowna pani przewodniczgca, szanowni panstwo, jezeli chodzi o udostepnienie tych danych,
by¢ moze tutaj wkradla sie jaka§ niefortunnos¢, poniewaz méwimy tutaj o udostepnieniu
danych szerokiemu gronu odbiorcéw. Przy czym wiadomo, ze z uwagi na funkcje ptatnika
Narodowy Fundusz Zdrowia jest bardzo istotny. Mysle, ze tutaj mozemy wprowadzi¢ drobng
korekte, aby ten zapis rozwial wszelkie watpliwosci, ze NFZ otrzyma dane w takim zakresie,
aby mogl realizowa¢ swoje zadania i zeby rzeczywiscie uniknac¢ tej podwdjnej sprawozdawczoSci.
Tak ze tutaj wprowadzimy drobng korekte. Wylagczymy NFZ jakby troszeczke wyzej do kata-
logu, tak zeby uniknag...

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

To ja dopytam zaraz Biuro Legislacyjne. Rozumiem, ze to jest zmiana merytoryczna i musieli-
by$my teraz taka poprawke przyjac, prawda? To ja moge przejaé takg poprawke, tylko musimy
miec jg zapisang.

Naczelnik wydzialu w departamencie MZ Bartosz Stawowski:

To zaraz przygotujemy.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dobrze.

Naczelnik wydzialu w departamencie MZ Bartosz Stawowski:

Natomiast jesli chodzi o uwagi zespolu jezykowego — przyjmujemy.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje.
Chyba, ze poset Cieszynski ma juz gotowa, ale pewnie nie.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Nie. Ale my mamy te same z panig posel Skowronska, wiec moze ona ma.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dobrze, to poprosimy jednak ministerstwo o przygotowanie tej poprawki.
Moze pie¢ minut przerwy na przygotowanie poprawki i za chwilke wrocimy.

[Po przerwie]

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Szanowni panstwo, mamy juz poprawke, jest do odebrania tez przy sekretariacie, ale zaraz tez
zostanie dostarczona. Czy mozemy procedowac? To jest poprawka do zmiany nr 3. Czy jest sprze-
ciw wobec przyjecia tej poprawki do zmiany nr 3? Czy mozemy ja wspélnie przyjac? Czy wszyscy
majg poprawke i mozemy ja przyjac¢? Nie ma? To jest dluga poprawka.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Ta poprawka polega na tym, ze sie wyjmuje sposréd tych danych zagregowanych mozliwo§é
przekazywania danych Narodowemu Funduszowi Zdrowia.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Doktadnie. Uzasadnienie brzmi: ,Przedmiotowa zmiana zapewnia dostep do danych
Narodowemu Funduszowi Zdrowia”.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Tak, bo to jest przeredagowanie catego ust. 10.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

M.P.

Czyli rozumiem, ze jest zgoda catej Komisji na przyjecie tej poprawki. Dziekuje.
Biuro Legislacyjne.
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Legislator Anna Jakubik:
Przepraszam, szanowni panstwo, chcemy tylko sie upewnic, poniewaz jakby w gltéwce tej
poprawki jest, ze ,,proponuje sie nastepujgce brzmienie przepisu art. 24 ust. 10 i dodanie ust. 11
oraz w konsekwencji zmiane numeracji kolejnych ustepéw”. To chyba nie ma racji bytu, ponie-
waz wszystkie te dane sg zawarte w ust. 10 i ust. 10 zostal jakby rozbity na dwa punkty.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Czyli jest blad w tym zapisie?

Legislator Anna Jakubik:
Po prostu btad tylko w zapisie. To poprosimy panig przewodniczgca o wykreslenie tych wyra-
z6w, ktore sg zbedne.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, juz wykre§lam.

Legislator Anna Jakubik:
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobra, to juz wiem. Dobrze, zmienione.

Legislator Anna Jakubik:
Dziekujemy bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Zmiana Biura Legislacyjnego — rowniez te uwagi zostaly przyjete. W takim razie stwierdzam,
ze zmiana nr 3 zostala rozpatrzona.
Przechodzimy do zmiany nr 4. Czy sa... Nie ma, czyli art. 1 zostal rozpatrzony.
Przechodzimy do art. 2. Zmiana nr 1 - czy sg uwagi do zmiany nr 1? Nie widze. Stwierdzam,
ze zmiana nr 1 zostala rozpatrzona przez Komisje.
Czy sa uwagi do zmiany nr 2? Nie widze. Stwierdzam, ze zmiana nr 2 zostala rozpatrzona,
a tym samym art. 2.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
A poprawka, pani przewodniczgca?

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
To, panie posle, trzeba przedstawi¢ poprawke w takim razie, bo nie widzialam, zeby sie
pan zgtaszal. Dobrze...

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Nie, no ale ztozyltem poprawke.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, czy chce pan przedstawié poprawke?

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Ona sprowadza sie do tego, zeby dopisac tutaj apteki.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, to w takim razie postanka Skowronska ma pytanie.

Posel Krystyna Skowronska (KO):
Skoro nie mamy pelnej wiedzy na ten temat, poprositabym, pani przewodniczaca, zeby takie
bylo zobowigzanie ze strony resortu zdrowia. Pan minister jest i méwi, ze uzgadniano calg
ustawe w resorcie MSWiA. Wtedy by$Smy pelng mieli informacje. To jest sprawa wazna, dzisiaj
wydaje sie, ze nie bedziemy za tym glosowac.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, ale rozumiem, ze pan poset Cieszynski chcialby glosowaé te poprawke. Panie posle?

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Szanowni panstwo, ja tutaj czytam w druku - pisze pan Donald Tusk - ze do prezentowania
stanowiska rzadu jest upowazniony minister zdrowia. Rzgdu, nie swojego ministerstwa.
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Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
Biuro Legislacyjne.

Legislator Aleksandra Wolna-Bek:
Szanowni panstwo, jesli mozna, to tak na goraco do tej poprawki. Mamy pewne watpliwoSci
co do zakresu, bo rzeczywiscie nowelizacja tej ustawy jest takg konsekwencjg zmian w ustawie
o systemie informacji w ochronie zdrowia. Wiec wydaje nam sie, ze dodanie nowego podmiotu
do katalogu w art. 17 rowniez bedzie rzutowalo na konieczno$§¢ dodatkowej zmiany w art. 30.
Nie jestesmy w stanie wszystkich tych konsekwencji wyltapac, tu jest tez potrzebna decyzja mery-
toryczna, bo my nie wiemy, w ktorej literze w art. 30 ust. 3 nowy pkt 23a powinien sie znalezé, tzn.
komu on bedzie musial przekazywac te dane. Wiec tutaj jakby wskazujemy na te aspekty. Plus wejscie
w zycie — czy ewentualnie ta zmiana ma tez by¢ wprowadzana tak jak cata ustawa, czyli w 2027 r.?

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, dziekuje bardzo.
Ale tez styszeliémy stanowisko rzadu wcze$niejsze, ze w toku konsultacji taka propozycja
nie padta. W takim razie, jesli pan poset chce glosowac...

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Majac na uwadze stanowisko Biura Legislacyjnego, chyba rzeczywiscie na tym etapie trzeba
wycofac te poprawke. Rozumiem, ze tutaj rzad sie zobowigzal, ze w dalszych pracach jeszcze
to przygotuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Przekonsultuje, tak.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
To w razie czego zaglosimy w drugim czytaniu. No i tyle. Dziekuje

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, to rozumiem, ze pan posetl wycofuje.
Pan poset Piecha.

Posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo.
Nie ma innego wyjScia. OczywiScie ustawa jest w tej chwili... Gospodarzem jest Sejm, wiec
Sejm moze nanosi¢ poprawki, a nie rzad — rzad przestrzegam. No ale rzad moze przygoto-
wac — to méwigc tak nieoficjalnie — i przekazac postom w czasie drugiego czytania. Teraz tego
nie rozstrzygniemy.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Wiemy to, panie posle. Dziekuje.
Strona spoleczna jeszcze, prosze.

Radca prawny Naczelnej Rady Aptekarskiej Krzysztof Baka:
Dziekuje panstwu za podjecie tego tematu. Mamy pelng §wiadomos¢ jako Naczelna Rada
Aptekarska, ze temat wymaga jeszcze doglebnej analizy prawno-legislacyjnej. Cheiatbym tylko
powiedzieé, ze na etapie konsultacji projekt nie zakladat zmiany w tej ustawie i stad Naczelna
Rada Aptekarska w tym zakresie nie zglaszala zadnych uwag. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dobrze, dziekuje. Jak rozumiem, jeszcze przed nami drugie czytanie, rzad zapewne bedzie
to konsultowal. Poprawka wycofana.

Czy sa jeszcze jakie§ uwagi do art. 2? Nie widze. Stwierdzam wiec, ze art. 2 zostal rozpatrzony.

Art. 3. Czy sg uwagi do art. 3? Nie widze. Stwierdzam, ze art. 3 zostal rozpatrzony.

Czy sg uwagi do art. 4? Nie widze. Stwierdzam, ze art. 4 zostal rozpatrzony.

Czy sg uwagi do art. 5? Nie widze. Stwierdzam, ze art. 5 zostal rozpatrzony.

Tym samym rozpatrzyliémy caly projekt ustawy. Poddaje wiec pod glosowanie wniosek
o0 przyjecie calego projektu ustawy. Z poprawkami oczywiscie. Prosze sie zalogowac.

I prosze o glosowanie. Kto jest za przyjeciem projektu ustawy wraz z poprawkami? Kto jest
przeciw? Kto sie wstrzymal? Dziekuje.
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Prosze o podanie wynikow glosowania. Glosowalo 26 osob. 26 0sob — za, nikt nie byt przeciw,
nikt sie nie wstrzymatl.
Biuro Legislacyjne.

Legislator Aleksandra Wolna-Bek:
Szanowni panstwo, Biuro Legislacyjne, jesli jest to mozliwe, chcialoby poprosié¢ o takie
standardowe upowaznienie do jakich§ takich drobnych korekt stylistycznych, gdyby
byta potrzeba. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Oczywiscie, dajemy upowaznienie. Tylko skoncze zdanie, ze ustawa zostala przyjeta przez Komisje.
Komisja musi jeszcze wybrac posta sprawozdawce, ktory przedstawi sprawozdanie Komisji
na posiedzeniu plenarnym. Prosze, przewodniczaca Gelert?

Posel Elzbieta Gelert (KO):
Proponuje panig Marte Golbik.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje. Czy kto$§ inny? Nie widze. W takim razie dziekuje, stwierdzam, ze zosta-
tam sprawozdawca.

I teraz przystepujemy do realizacja drugiego punktu porzadku dziennego. Informuje, ze mate-
rialy zostaly wystane do panstwa posiéw na mejle i zamieszczone w folderze SDI na iPadach.
Przystepujemy do realizacji drugiego punktu porzadku dziennego, ktéry wezeéniej byt trzecim
punktem porzadku dziennego.

W dniu 24 wrze$nia biezgcego roku na posiedzeniu plenarnym Sejmu odbylo sie drugie
czytanie projektu ustawy o zmianie ustawy o §wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze $rodkéw publicznych oraz niektérych innych ustaw (druki nr 1609, 1670). W czasie drugiego
czytania zgloszono pie¢ poprawek. Sejm skierowal ustawe z poprawkami do Komisji Zdrowia
w celu przygotowania dodatkowego sprawozdania.

Rozpatrywanie poprawki bedzie odbywato sie w nastepujgcym porzadku: ewentualne uzasad-
nienie posla zglaszajgcego poprawke, przedstawienie stanowiska rzadu, ewentualne uwagi
przedstawicieli Biura Legislacyjnego dotyczace konsekwencji wynikajacych z poprawki, ewen-
tualne glosy za i przeciw poprawce, glosowanie poprawki. Czy jest sprzeciw wobec powyzszej
propozycji? Nie widze. Wobec niezgloszenia sprzeciwu stwierdzam przyjecie sposobu rozpa-
trywania poprawki.

Przystepujemy do rozpatrzenia poprawek. Poprawka nr 1, zgloszona przez klub parlamen-
tarny Koalicja Obywatelska. Czy kto$ chciatby uzasadnié te poprawke? Nie widze. Czy kto§ jest
przeciwny tej poprawce? Nie widze. W takim razie przystgpimy do przeglosowania. Czy nie gloso-
wac tych poprawek? Dobrze, w takim razie, jak nie ma sprzeciwu, to stwierdzam, ze poprawka
nr 1 zostala przyjeta.

A, przepraszam, stanowisko rzadu - nie zapytalam.

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:
Nie mamy uwag.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, dziekuje.
Poprawka nr 2, zgloszona przez klub Koalicja Obywatelska. Rozumiem, ze uzasadnienia
nie ma. Czy stanowisko rzadu?

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:
Przyjmujemy.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Czy jest sprzeciw? Nie widze. Stwierdzam, ze poprawka nr 2 zostala przyjeta.
Poprawka nr 3, ztozona réwniez przez klub Koalicji Obywatelskiej, bez uzasadnienia.
Stanowisko rzadu?

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:
Prosimy o przyjecie.
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Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Czy jest sprzeciw? Nie widze. Stwierdzam, ze poprawka nr 3 zostala rozpatrzona.
Poprawka nr 4, ztozona przez klub parlamentarny PiS. Biuro Legislacyjne, bardzo prosze.
Czy w pierwszej kolejnosci poset Cieszynski?

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Szanowni panstwo, to jest poprawka, ktora zglaszaliémy podczas pierwszego czytania. Wtedy
zapomnialem zlozy¢ jako wniosek mniejszosci. Cheialbym raz jeszcze zaapelowac, zeby
te poprawke przyjaé, szczegodlnie ze od naszego spotkania na Komisji Zdrowia, na ktorej panstwo
odrzucili te poprawke, ukazal sie w portalu Rynek Zdrowia wywiad m.in. z panem wicemini-
strem cyfryzacji Dariuszem Standerskim, ktéry ma byé odpowiedzialny za ten zespot miedzy-
resortowy, o ktorym mowit poset Napieralski. I pan minister Standerski w tym wywiadzie
informuje, ze rzad chce wprowadzi¢ do aplikacji mObywatel kilka podstawowych informacji
zwigzanych z obszarem zdrowia, m.in. informacji o dostepnej profilaktyce. Czyli dokladnie to,
co my tutaj panstwu proponujemy. Panstwa rzad chce to zrobi¢, my przygotowaliSmy propo-
zycje przepisoOw i po prostu nie jestem w stanie tego zrozumieé, szczegélnie majgc na uwadze
fakt, ze wczoraj byla debata na temat ustanowienia roku 2026 rokiem profilaktyki zdrowotne;.
I akurat ta ustawa by weszla i z okazji roku profilaktyki zdrowotnej bytyby dostepne te infor-
macje w mObywatelu. Dlatego raz jeszcze zachecam panstwa do poparcia tego rozwigzania,
skoro wlaénie zdrowie ma by¢ apolityczne. Bo pan przewodniczacy Napieralski méwit ostatnio,
ze to dopiero bedzie przedmiotem prac, a juz mamy stanowisko pana ministra Standerskiego,
ktory tymi pracami kieruje, ze takie co§ tam sie powinno znalezé.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje bardzo. To byt glos za.
Glos przeciw — poset Napieralski.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca.

Rozumiem absolutnie zaangazowanie pana posla Cieszynskiego i bardzo mnie ono cieszy.
Natomiast ja rozmawialem tez z panem ministrem Standerskim. I tez cieszy mnie bardzo to,
ze tak szybko ten zesp6l rozpoczal prace. Natomiast prosba jest nasza taka —i to nie jest abso-
lutnie zadna zlosliwo$¢ i granie przeciw tej poprawce — za chwile bedzie caly pakiet rozwigzan,
ktore znajda sie tez m.in. w mObywatelu, i wtedy wszystko tak naprawde chcieliby$my przyjac.
Wiec prosba jest taka do pana ministra Cieszynskiego i do Prawa i Sprawiedliwosci, zeby to zrozu-
mieci dac te chwile szansy temu zespolowi — przyjdziemy z calym pakietem rozwigzan i bedziemy
o nich dyskutowali. I tez te poprawki czy te sugestie pana posta Cieszynskiego tam sie znajda.
I ja bede wszem i wobec wszedzie glosil, ze to byl pomysl pana posta Cieszynskiego.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
Biuro Legislacyjne.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):
Ja moge oddag, ze to bedzie posel ...

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Tak sie nie bawimy.
Biuro Legislacyjne.

Legislator Aleksandra Wolna-Bek:
Dziekuje, szanowni panstwo.

Wydaje nam sie, ze te poprawki nalezy glosowaé tgcznie, czyli poprawke nr 4 z poprawka
nr 5, bo to jest jakby takie cale rozwigzanie z obu ustaw. I ewentualnie jeszcze wydaje nam sie,
ze na poprzednim posiedzeniu, gdy pracowaliémy nad tym, Biuro Legislacyjne wstepnie wyra-
zalo swoje watpliwosci co do zakresu — i chyba podtrzymujemy to zdanie. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje.
Panie poéle, czy chce pan jeszcze do tej poprawki nr 5 co$ dopowiedziec?
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Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Tak, tak skorzystam z tej mozliwosci...

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

To bardzo prosze, skoro bedziemy je gtosowaé wspdlnie.

Posel Janusz Cieszynski (PiS):

Szanowni panstwo, rozumiem oczywiScie tutaj to, co méwit pan przewodniczacy Napieralski. Fajnie.
Ale juz dzisiaj szef tego zespotu mowi, ze to trzeba zrobi¢. Nie ma zadnego powodu, zeby czekac.
Szanowni panstwo, rzadowy proces legislacyjny trwa kilka miesiecy. I wszyscy to wiemy,
bo tu dostajemy te ustawy. I jaki jest powdd, aby potowa roku profilaktyki zdrowotnej — mysle,
ze Sejm te uchwale uchwali — byla bez tatwo dostepnej informacji o profilaktyce? Wezoraj byta
cala debata na ten temat, 11 mln uzytkownikéw aplikacji mObywatel miatoby do tego dostep.
Naprawde nie rozumiem, dlaczego tego nie robic.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje bardzo, panie poSle.
I jeszcze stanowisko rzadu poprosimy.

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:

Tak jak przekazal pan profesor poset Napieralski, my miedzy poprzednim spotkaniem rady...
Komisji Zdrowia a dzisiejszym z panem ministrem Standerskim omawialiémy ten temat i jest
to w planach zupelnie niezaleznych, tak jak bylo to przekazane. Nie chcielibyémy zadnej
poprawki uwzglednia¢ w aktualnie przeglosowywanej ustawie. Jest to przedmiot praci bedzie
to wlaczone. Mysle, ze warto chwile zaczekaé na dobry produkt, a nie robic co$ szybko. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo dziekuje.

W takim razie przystgpimy do glosowania. Kto jest za przyjeciem poprawki posta
Cieszynskiego? Poprawek, przepraszam, nr 4 i nr 5. Spokojnie. Kto jest za? Kto jest przeciw?
Kto sie wstrzymal? Dziekuje.

Prosze o podanie wynikow glosowania. Glosowalo 29 os6b. Za - 10, przeciw — 19, nikt sie
nie wstrzymal. Stwierdzam, ze poprawki posta Cieszynskiego nie uzyskaly poparcia wiekszo-
Sci Komisji.

To sg wszystkie poprawki. Komisja musi jeszcze wybrac posla sprawozdawce, ktory przed-
stawi sprawozdanie Komisji na posiedzeniu plenarnym Sejmu. Proponuje, aby sprawozdawcg
zostal dotychczasowy sprawozdawca projektu ustawy poset Grzegorz Napieralski. Czy jest
kto$ przeciwny? Nie widze. Wobec niezgloszenia sprzeciwu stwierdzam, ze Komisja wybrata
sprawozdawce Komisji.

Przystepujemy teraz do realizacji trzeciego punktu porzadku dziennego. 24 wrzeénia bieza-
cego roku na posiedzeniu plenarnym Sejmu odbylo sie drugie czytanie projektu ustawy o zmia-
nie ustawy o produktach biobdjczych (druki nr 1604 i nr 1669). W czasie drugiego czytania
zgloszono jedng poprawke. Sejm skierowal ustawe z poprawkg do Komisji Zdrowia w celu
przygotowania dodatkowego sprawozdania.

Rozpatrywanie poprawki bedzie odbywalo sie w tym samym porzadku jak poprzednio. Czy jest
sprzeciw wobec powyzszej propozycji rozpatrywania poprawki? Wobec niezgloszenia sprzeciwu
stwierdzam przyjecie sposobu rozpatrywania poprawki.

Przystepujemy do rozpatrzenia poprawki. W ustawie z druku nr 1604 i nr 1669 mamy jedng
poprawke — klubu parlamentarnego PiS. Bardzo prosze, postanka Szczurek-Zelazko.

Posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

16

Pani przewodniczgca, szanowni panstwo, chcialabym zglosié poprawke do tej ustawy. Panstwo
postowie otrzymali na piSmie juz projekt tej poprawki. A czego ona dotyczy? Dotychczasowy stan
prawny naklada na prezesa Urzedu Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobéw Medycznych
i Produktéw Biobdjczych obowiazek po zarejestrowaniu nowego produktu biobdjczego przeka-
zania informacji w postaci karty charakterystyki — a jezeli nie ma takiej, to informacji na temat
sktadu produktu biobdjczego — do o$rodkéw toksykologicznych. Panstwo w tym projekcie skre-
§lacie ten artykul, to znaczy, ze prezes od tej pory nie bedzie musial przekazywac tej infor-
macji do tych osrodkéw toksykologicznych. W naszej ocenie stanowi to zagrozenie dla zycia
pacjentow, ktorzy ulegli zatruciu §rodkami biobéjeczymi. Poniewaz zgodnie z zapisami tego
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projektu o§rodek toksykologiczny bedzie sam musiat zglosi¢ sie z wnioskiem do prezesa Urzedu
Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéow Biobdjezych o przeka-
zanie tej charakterystyki lub informacji o tym produkcie biobdjczym i dopiero wtedy otrzyma
te informacje. Mysle, ze nie musze nikomu ttumaczyé, jak wazne jest szybkie podjecie decyzji
o sposobie dzialania terapii, odtrutki pacjentow, ktorzy ulegli zatruciu Srodkami biobéjczymi.
W zwiazku z powyzszym wnioskujemy, aby ten przepis, czyli art. 1 pkt 20, skreslic.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje.
Rozumiem, ze posel Hoc — glos przeciw tej poprawce. Bo glos za juz byl.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
Uzupelnienie. Uzasadnienie, uzupelnienie.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Prosze.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
A wiec tez mam pytanie w nawigzaniu do sléw pani poset do pana ministra, bo jesli chodzi
o kwestie Srodkéw biobdjczych (preparatow biobdjczych), a wiec srodkow dezynfekujacych,
insektycydow i tez chemikaliow — pamietajmy, ze naptywac bedzie zaraz zywnos¢ i produkty
z Mercosur. I tam na przyklad, panie ministrze, jest chloropiryfos, to jest insektycyd, neurotok-
syna, ktora jest w krajach Mercosur dozwolona, natomiast w krajach Unii Europejskiej — nie,
w tym w Polsce. Czy prezes Urzedu Rejestracji Produktéow Leczniczych, Wyrobéw Medycznych
i Produktéw Biobdjezych ma tego §wiadomo§é? I czy jesteScie przygotowani do rejestracjii tez
do przeciwdzialania albo tez do kontroli zawartoSci wiasnie tych §rodkéw biobdjczych? Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje. )
Nie widze wiecej zgloszen. Pytanie do postanki Szczurek-Zelazko, bardzo prosze. Dobrze,
w sprawie poprawki, tak? Bardzo prosze.

Posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje, pani przewodniczaca.

Chcialbym zapytac rzad, jakie jest stanowisko w tej sprawie. Co stalo za przestankami, zeby
tak a nie inaczej sformutowac artykut, zmiane nr 20, pominaé ten obligatoryjny przekaz informa-
¢ji na, ze tak powiem, wnioskowy, bo osrodek toksykologiczny musi wnioskowaé. Czy co§ to prze-
szkadzalo? Bo moze praktyczne jakie$§ rzeczy za tym staly? Bo jest to dla mnie niezrozumiale.
Jednak szybsza informacja jest zawsze lepszag informacjg niz gdzie§ tam na wniosek.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje bardzo.
I prosze o stanowisko rzadu do poprawki.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Katarzyna Kecka:
Generalnie, szanowni panstwo, jesli chodzi o uzasadnienie proponowanej zmiany, to zmiana
w zakresie art. 43 ustawy jest tak naprawde zmiang wynikowa. To znaczy jest konsekwencjg
odstapienia od wymagania przedlozenia przez wnioskodawce wraz z wnioskiem o pozwolenie
na obroét karty charakterystyki, co bedzie miato miejsce po zakoniczeniu programu prac polega-
jacych na systematycznej ocenie wszystkich istniejgcych substancji czynnych, o ktérych mowa
w art. 89 ust. 1 rozporzadzenia 528/2012 - to jest po 31 grudnia 2030 r. Nalezy pamietac tez,
ze te produkty biobdjcze sa oczywicie istotng czescig prawodawstwa wspdlnotowego i krajowego.
Whisuja sie w definicje substancji chemicznych i ich mieszanin, to jest chemikaliow, ktorych
dotyczy czesc przepiséw rozporzadzen unijnych REACH oraz CLP (WE). Projektowana ustawa
zaklada, ze wnioskodawca wraz z wnioskiem o wydanie pozwolenia na obrét produktem biobdj-
czym bedzie przedstawial informacje dotyczace jego stosowania, czyli informacje o szkodliwych
organizmach podlegajacych zwalczaniu, o zakresie i sposobie stosowania produktu biobdjczego,
danych dotyczacych dawki i czestotliwosci stosowania, jak réwniez innych dodatkowych danych
niezbednych do prawidtowego i bezpiecznego uzycia, zgodnie z art. 17 ust. 1 pkt 9 ustawy.
Konsekwentnie nie bedzie juz obowigzku przedkladania informacji, ktére wprost nie wynikajg
z przepiséw dotyczacych produktéw biobdjczych, natomiast wymagane sg rozporzadzeniem CLB,
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czyli klasyfikacji, oznakowania i pakowania chemikaliow, oraz rozporzadzeniem REACH, czyli
karty charakterystyki chemikaliow. Karta charakterystyki jest wiec dokumentem, ktory produ-
cent ma obowigzek sporzadzi¢ i posiadac zgodnie z rozporzadzeniem REACH. W odniesieniu
do terminu wejScia w zycie przepisow dotyczacych przedkladania przez podmioty odpowie-
dzialne kart charakterystyki produktéw biobéjczych, ktére maja wejsé w zycie po zakonczeniu
programu prac polegajacych na systematycznej ocenie wszystkich istniejacych substancji czyn-
nych, o ktérych mowa w art. 89 ust. 1 rozporzadzenia 528/2012, nalezy zauwazy¢, ze zgodnie
ze wskazanym przepisem rozporzgdzenia program ten powinien zakonczy¢ sie do dnia 31 grud-
nia 2030 r. PéZniejsze wejScie w zycie wyzej wymienionych przepiséw wynika z koniecznoS§ci
kontynuowania przekazywania kart charakterystyki o§rodkom toksykologicznym do ewen-
tualnego wykorzystania wylacznie w celach leczniczych i zapobiegawezych przez te osrodki
w przypadkach stwierdzenia lub podejrzenia zatrucia produktem biobdjczym. Docelowo w wyzej
wskazanym terminie planowana jest rezygnacja z przedkladania przez podmioty odpowie-
dzialne kart charakterystyki z uwagi na fakt, ze karty charakterystyki sa jedynie elementem
rejestracji produktow biobdjczych w procedurze narodowej, opisanej w rozdziale 4 ustawy, ktora
co do zasady przestanie by¢ stosowana po zakonczeniu programu prac polegajacych na syste-
matycznej ocenie wszystkich istniejacych substancji czynnych, o ktérych mowa w art. 89 ust. 1
rozporzgdzenia 528/2012 - to jest z dniem 1 stycznia 2031 r.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Jeszcze poprosze, pani minister, o stanowisko: czy pozytywne, czy negatywne do przyjecia
poprawki postanki?

Podsekretarz stanu w MZ Katarzyna Kecka:
Przepraszam, negatywne.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Negatywne. Dobrze.
Pani posel, juz wyczerpaliémy porzadek, ktory przyjeliSmy...

Posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Ale jedno zdanie, zeby byli panstwo byli §wiadomi. OczywiScie...

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Wiemy, pani posel wyttumaczyta na poczatku. Przyjeliémy pewien porzadek procedowania. Nie
chciatabym, zeby to sie zamienilo w dyskusje.

Posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Po raz kolejny pani nie pozwala mi sie wypowiedzie¢. Wezoraj tez nie udzielita mi pani powtér-
nie glosu i dzisiaj réwniez. Pozwoli pani.

Sprawa jest niezwykle wazna, bo moze kosztowaé zycie ludzkie w przypadku zatrucia —
i mysle, ze warto to wyjasnic¢. To odstapienie od karty charakterystyki jako dokumentu dolaczo-
nego do wniosku nastgpi w 1931 r. Tak, ale pdzniej tez bedg informacje na temat tego produktu
przekazywane w ramach tego wniosku. I mi nie chodzi o procedure, co jest przekazywane
do prezesa, ale chodzi o te jedng informacje prezesa, zeby w odpowiednim czasie przekazat
do os$rodkéw toksykologicznych skiad, ewentualnie jeszcze istniejgcg karte charakterystyki po to,
zeby mozna bylo w oérodku toksykologicznym natychmiast zareagowacé. I o to mi tylko chodzi.
Panstwo podejmiecie decyzje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze, bardzo prosze, bo widze, ze ministerstwo chce sie jeszcze odnie$é. Czy nie? Mozemy
glosowac? To glosujemy, tak parlamentarzySci zadecydowali.
W takim razie prosze o glosowanie. Kto jest za przyjeciem poprawki postanki Szczurek-
Zelazko? Kto jest przeciw? Kto sie wstrzymal? Dziekuje.

Prosze o podanie wynikéw glosowania. Glosowato — 29 os6b. Za byto — 9, przeciw — 20, nikt sie
nie wstrzymal. Stwierdzam, ze Komisja nie przyjela poprawki postanki Szczurek-Zelazko. Tym
samym rozpatrzyliSmy wszystkie poprawki.

Komisja musi jeszcze wybraé posta sprawozdawce, ktory przedstawi sprawozdanie Komisji
na posiedzeniu plenarnym Sejmu. Proponuje, aby sprawozdawcg zostal dotychczasowy
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sprawozdawca projektu ustawy — postanka Anna Sobolak. Czy jest kto$ przeciwny tej propozycji?
Nie widze. Stwierdzam, ze Komisja wybrala sprawozdawce Komisji.

I teraz przystepujemy do realizacji ostatniego punktu porzadku dziennego. Informuje,
ze materialy zostaly wystane do panstwa posléw na mejle i zamieszczone w folderze SDI
na iPadach. Dostepne sg rowniez w formie papierowej.

Panie ministrze, bardzo prosze o przedstawienie informacji.

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:

M.P.

Pani przewodniczgca, szanowni panstwo, choroby rzadkie to takie, ktérych czesto$é wyste-
powania nie przekracza 5 chorych na 10 tys. oséb. Wszystkie majg najczeSciej charakter
bardzo powazny, przewlekly i zagrazajacy zyciu. Stanowig one ogromne wyzwanie zdrowotne,
spoleczne, ale takze kliniczno-diagnostyczne w zwigzku z tym, ze liczba tych chordb jest do§é
duza i sg to choroby trudne diagnostycznie. 80% tych chor6b ma podloze genetyczne, a pozo-
stale 20% moze mieé zwigzek z innymi czynnikami — Srodowiskowym, alergicznymi czy z prze-
bytymi infekcjami. Potowa z nich ujawnia sie w wieku dzieciecym, a pozostale dotycza osob
w wieku dorostym. Najczesciej dotyka to ok. 6-8% populacji kraju, czyli nalezy szacowac,
ze w Polsce dotyczy to 2-3 mln oséb.

W latach 2024-2025 funkcjonuje plan dla choréb rzadkich. W tym czasie powotano oSrodki
eksperckie choréb rzadkich. Mamy ich 44 w 23 podmiotach leczniczych w 10 wojewddztwach.
Nalezg one do europejskiej sieci referencyjnej zgodnie z profilem udzielanych §wiadczen
opieki zdrowotnej. Od lipca 2024 r. w tychze oérodkach mozna realizowa¢ nowe typy porad
w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej, jak rowniez wprowadzono nowy mechanizm rozli-
czania diagnostyki leczenia w lecznictwie szpitalnym.

Jezeli chodzi o poprawe dostepu do badan diagnostycznych wykorzystywanych w diagno-
styce i leczeniu choréb rzadkich, to 1 stycznia 2025 r. weszlo w zycie rozporzadzenie ministra
zdrowia, ktére wprowadzilto jako §wiadczenie gwarantowane nowe dwa badania genetyczne,
to jest metoda poréwnawczej hybrydyzacji genomowej do mikromacierzy i real-time PCR.
Ponadto sg prowadzone prace nad wprowadzeniem kolejnych badan genetycznych zaawanso-
wanych, takich jak sekwencjonowanie caloeksomowe, jak rowniez tzw. malych i §rednich paneli
w sekwencjonowaniu nowej generacji.

Do powyzszych badan zostaly opracowane przez konsultant krajowg w dziedzinie gene-
tyki tzw. karty Swiadczen opieki zdrowotnej, odbyly sie konsultacje wewnetrzne dla badan WES.
Trwajg aktualnie wewnetrzne konsultacje dla dwoch kolejnych paneli wiasnie diagnostyki
malych i érednich paneli NGS, w tej chwili sg w trakcie konsultacji i bedg skierowane do oceny
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. I oczywiScie w tej chwili tez konsultowane
sg prace nad wprowadzeniem kolejnych badan, juz nie genetycznych. W diagnostyce rzadkich
choréb metabolicznych w tej chwili rozpoczal sie proces pilotazu wdrozenia badan trzech nowych
choréb metabolicznych na terenie Polski.

Jesli chodzi o dostep do lekéw, wyrobéw medycznych i §rodkéw specjalnego przeznacze-
nia zywieniowego stosowanych w chorobach rzadkich, w 2024 r. udostepniono pacjentom
135 nowych w ogoéle czasteczkowskazan, z czego 36 dotyczylto wskazan w chorobach rzadkich.
W 2025 r. mamy aktualnie nowg rekordowa liczbe 152 nowych terapii, z czego 43 stuza lecze-
niu choréb rzadkich.

Trwaja w tej chwili prace nad ustawg refundacyjna, proponuje sie wprowadzenie w tej ustawie
definicji leku sierocego i definicji analizy wielokryterialnej wraz ze zmianami wprowadzajacymi
ten element do postepowan o objecie refundacjg i ustalenie ceny tegoz leku. Jest to zwigzane
z tym, ze te leki sg trudne do przeprowadzenia typowych badan klinicznych, jako ze dotycza
bardzo niewielkiej liczby odbiorcow, pacjentow, wiec trudno w przypadku tych nowych prepa-
ratow zastosowac typowe zasady badania klinicznego.

Kolejna rzecz to jest Polski Rejestr Chorob Rzadkich i karta pacjenta z chorobg rzadka.
W Centrum e-Zdrowia w tej chwili budowany jest system dla choréb rzadkich, ktérego elemen-
tem jest Polski Rejestr Chorob Rzadkich i karta pacjenta z chorobg rzadka. I to jest w planach
dzialania w Centrum e-Zdrowia. Natomiast platforma informacyjna chorobyrzadkie.gov.pl,
ktora juz dziala, cieszy sie duzym powodzeniem - to, je§li chodzi o szerzenie wiedzy o choro-
bach rzadkich. Platforma jest pod adresem podanym panstwu i oczywiScie jest na biezaco
aktualizowana i rozwijana. Dziekuje bardzo.
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Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje.
Bardzo prosze, otwieram dyskusje. Bardzo prosze, pan poset Hoc, potem pan poset Wicher,
potem pani poset Koszutska.

Posel Czestaw Hoc (PiS):

Dziekuje, pani przewodniczaca.

Dwa pytania. Jedno takie bardzo wazne i bardzo konkretne. Najpierw jest napisane tutaj w tej
informacji, ze chcecie unikng¢ tzw. odysei diagnostycznej, ktora trwa czasami kilka, kilkanascie
lat, zeby rozpoznac dang chorobe rzadka. To jest dobre sformulowanie, ale jednocze$nie nie mam
tutaj takich konkretnych kwestii, ktore by rozstrzygaly unikniecie tej odysei diagnostyczne;j.
A wiec pierwsza sprawa: nie macie jeszcze Polskiego Rejestru Choréob Rzadkich, nie macie
jeszcze karty pacjenta z chorobg rzadka — co jest bardzo istotne. I oczywiScie to nowe, takie
innowacyjne sekwencjonowane generacje wysokiej generacji, te kwestie badan genetycznych
czy tez badan genomu czlowieka metodg wlaénie sekwencjonowania nastepnej generacji NGS.
To jest taka jedna uwaga ogélna.

Drugie bardzo istotne pytanie, jesli chodzi o choroby rzadkie — chodzi mi teraz o dystrofie
mie$niowg Duchenne’a. I teraz tak, bardzo wazna sprawa, panie ministrze, i bardzo prosze,
aby pan to zweryfikowal albo tez wydat oficjalny komunikat. Kwestia bardzo wazna. Po pierw-
sze: Givinostat, tak — Givinostat. W czerwcu 2025 r. Komisja Europejska zatwierdzita pierwszy
innowacyjny lek doustny w terapii dystrofii mie§niowej Duchenne’a dla chtopcéw od 6. roku
zycia, tych, ktérzy mogg chodzié. A wiec czy ministerstwo wprowadzi refundacje tego leku?
Da nadzieje i szanse chtopcom, ktérzy chorujg na te dystrofie mie§niowg Duchenne’a.
Wiaénie od 6. roku zycia. Jest to —jeszcze raz powtarzam — innowacyjna terapia doustna, a wiec
stosowana juz w $wiecie. I Komisja Europejska w czerwceu tego roku zatwierdzita ten lek. Czyli
pierwsze pytanie: czy bedziecie chcieli refundowaé? Powinniscie chcie¢ refundowac.

I drugie pytanie bardzo istotne — i tez tak zastanawiam sie, w jaki sposéb sformutowaé
to pytanie. Ostatnio, w tych miesigcach Elevidys, a wiec ta terapia genowa, ktora byta od 2023 r.
stosowana m.in. w USA, jak i w Izraelu, Japonii, Zjednoczonych Emiratach Arabskich, niestety
zostala zawieszona. Stwierdzono bardzo niepozgdane objawy po tym leku. Natomiast cata
Polska zbiera caly czas na te terapie genowg pienigdze. I teraz prosze jakby pana ministra,
zeby zweryfikowac te informacje i ewentualnie wydac stosowny komunikat, czy rzeczywiScie
to zawieszenie... USA i wszystkie kraje zawiesily stosowanie tego leku. Wiec czy ta terapia
genowa, ktora rzeczywiScie przez EMA, czyli przez Europejska Agencje Lekow, nie zostata
dopuszczona do stosowania... Trzeba zastanowié sie nad tym i wydaé¢ w jaki§ sposob infor-
macje taka bardzo rzetelng, zweryfikowana, czy jest potrzeba, czy jest sens, czy jest jakie$
inne wyjscie alternatywne. WyjsSciem alternatywnym wlasciwie jest ten Givinostat, no ale
wlasnie czy zdolacie sie... Zresztg z Funduszu Medycznego mozna te pienigdze pobrac i zaspo-
koi¢ naprawde nadzieje i tez wiare w to, ze chcemy pomoéc tym dzieciom, chtopcom, ktorych
rodzi sie ok. 40 rocznie z tg choroba.

Czyli dwa pytania, ale z tym ze je$li chodzi o to pytanie ostatnie, jesli chodzi o Elevidys,
te terapie genowa — bardzo prosze o takie konkretne zweryfikowanie tych informacji. I wydaje
mi sie, ze nalezy wyda¢ informacje badz komunikat taki rzetelny. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo.
Pan poset Patryk Wicher.

Posel Patryk Wicher (PiS):
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Szanowna pani przewodniczaca, panie ministrze, Wysoka Komisjo, faktycznie temat jest bardzo
wazki, poniewaz te nowe programy lekowe, te technologie czy te leki, ktore sg stosowane,
to jest przyszio§é dla wielu chorych, szczegdlnie dla chorych na choroby rzadkie i ultrarzadkie,
ktoérzy bardzo czesto nazywani sg widczykijami polskiego systemu ochrony zdrowia, bo nie
wiedza, gdzie maja szukac tej pomocy na poczatku swojej drogi. Tak naprawde, panie ministrze,
kilka pytan. Pierwsze: czy bedg kontynuowane prace nad jednak wzmocnieniem i budowa regio-
nalnych centréow choréb rzadkich i ultrarzadkich? Szczegélnie w kontekscie szybkiej diagnostyki,
rozszerzenia diagnostyki genetycznej, poniewaz to jest podstawa do identyfikacji tych chordb,
a pbzniej dostosowania odpowiednich programéw lekowych czy poszukiwania odpowiednich
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programéw lekowych. No i tez oczywiscie my mamy system koordynacyjny na duzych choro-
bach, jak onkologia, kardiologia, ale czy jednak nie powinni by¢ tez koordynatorzy oséb, ktorzy
wchodzg do systemu z chorobami rzadkimi i ultrarzadkimi, ktorzy naprawde musza wyszuki-
wac na tym rynku polskim specjalistéw, ktorzy obejma ich opieka? I jest to naprawde czasami
bardzo ciezkie i faktycznie przydaloby sie, zeby te osrodki byty nie tylko widoczne w systemie,
ale zeby bylo wiadomo, jak majg sie kierowaé, gdzie maja sie kierowac — i tez zeby lekarze
rodzinni wiedzieli, gdzie maja kierowac tych pacjentéw. Ale podstawa jest jednak diagnostyka.
Jednak potwierdzenie diagnozy wstepnej, rozszyfrowanie danego schorzenia, ktére powoduje
ograniczenie dobrostanu pacjenta w chwili obecnej i w przysztosci.

Drugim tematem jest taki temat bardziej... Jakby pan minister zechcial przygotowaé¢ nam
taki material. Ja wiem, ze to jest duzy material, ale poglagdowy. Poniewaz jedng z lepszych ustaw,
ktora w tym kraju wprowadziliSmy, jest ustawa o refundacji. Trzeba przyzna¢, ze ona jest jedng
z takich, ktéra sie na pewno udala. Ale i ona wymaga pewnej korekty i panstwo teraz pracujecie
nad zmianami nad ustawg o refundacji, m.in. nad tym faktem, zeby minister mégt wszczynaé
procedure negocjacji w sprawie nowych programamow z koncernami, ktére produkuja leki.
I teraz jest pytanie do pana ministra. Pierwsze to: kiedy poznamy zalozenia projektu, kiedy
ten projekt zostanie uwidoczniony publicznie do konsultacji? To jest pierwsza rzecz. I bardzo
prosimy o jego jak najszybsze przestanie tez i do nas.

A drugie: taki materiat analityczny. Poniewaz od momentu wejScia tej ustawy chciatbym
zobaczyd¢, jak ksztaltuje sie wprowadzanie programéw lekowych z roku na rok — znaczy jakie
programy w ktérym roku zostaly wprowadzone, w jakiej dynamice, po jakim okresie nego-
cjacji — az do roku biezgcego. Jakby zechcial pan minister przygotowaé nam taki materiat
pogladowy i przesta¢ do Komisji. Z uwzglednieniem, dlaczego niektore programy sg tak dtugo
w programach lekowych. Dlaczego nie rozwazamy czy tez nie przygotowujemy tej dodatko-
wej drogi przerzucania programéw lekowych jednak blizej pacjenta? Tak zeby ten program
lekowy mogt by¢ stosowany czy to w AOS, niekoniecznie w klinikach, albo zorganizowany
w przychodniach, a czasami w aptekach. Niektore programy — z mojej wiedzy, ale moge sie
myli¢ — sg nawet ok. 20 lat na listach programéw lekowych, a to nie jest, moi drodzy panstwo...
One powinny by¢ zabezpieczone dla pacjentow, ale blizej pacjenta, zeby pacjent nie musial jechac
do duzych oérodkow, do Warszawy itd. —- mégltby mieé te opieke troche blizej. Dlatego gdyby pan
minister nam przedstawil takg informacje szeroko: jakie sg programy, w ktorym roku weszly,
jak dtugo tam sa, jaki jest potencjal tych programéw do przekazania na nizszy poziom podawa-
nia i pacjenta — bytoby to na pewno adekwatne i dobre. Ja wiem, bo tez korzystam z jakiego$
programu lekowego i raz na jakis czas trzeba jechaé¢ do specjalistycznego oSrodka klinicznego,
zajmowac miejsce w tej klinice, a to jest zwykle podanie zastrzyku tak naprawde zastrzyku,
ktore trwa w calej procedurze trzy minuty, a zajmuje prace catego oddzialu. Mozna by doskonale
to zrobi¢ na przyklad, nie wiem, rzucam hipotetycznie... Je§li boimy sie pacjentowi przekazaé
lek do jego rak, bo nie wiemy, jak bedzie przechowywany, jak bedzie transportowany, czy bedzie
dobrze podany, to moze by¢ podany po prostu w aptece. Mozna upowazni¢ do tego aptekarza.
A wiec, moi drodzy panstwo, jest wiele mozliwosci, tylko zacznijmy powazng dyskusje, zeby
odcigzy¢ zapracowane oddzialy kliniczne, kliniki, ktore naprawde tych niepotrzebnych proce-
dur nie musialyby tez realizowac.

Panie ministrze, chyba na razie to tyle. I zycze dalszych sukceséw, bo programy lekowe
naprawde przez ostatnie 10 lat sie §wietnie rozwijaly w naszym kraju, pojawialy sie coraz
to nowe. Zycze, zeby ta dynamika nie spadla, bo programy lekowe to jest przyszto$¢ i nadzieja
wielu chorych osob w tym kraju i sg bardzo potrzebne. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje. Myéle, ze bardzo cenne uwagi.
Bardzo prosze pania poset Alicje Chybicka.

Poset Alicja Chybicka (KO):

M.P.

Dziekuje, pani przewodniczgca.

Panie ministrze, choroby rzadkie lezg mi na sercu od zawsze, jestem onkohematologiem dzie-
ciecym praktykujacym od 50 lat, wiec zajmuje sie chorobami, ktére tez nalezg do choréb rzadkich.
Ale od kiedy zajelam sie —a niedtugo to bedg dwa lata — Parlamentarnym Zespolem ds. Chordb
Rzadkich, stwierdzilam, ze osob chorujacych na choroby rzadkie, w tym dzieci, jest niesamowicie
wiele, rozpoznan jest niesamowicie wiele. Ja w tej chwili weszlam na naszg strone, Ministerstwa
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Zdrowia, tzn. na pana ministra strone, i doszlam tylko do 370 015 rozpoznan. Przy niektérych
jest wpis, ze wycofany —i moje pytanie jest, co to znaczy, ze wycofany. Dlaczego? No ale mniej-
sza o to. Sg to rézne niedobory, zaréwno genetyczne, jak i enzymatyczne — ale jest tego strasz-
liwie duzo. Powstat plan dla choréb rzadkich jeszcze w poprzedniej kadencji rzadu, tyle tylko,
ze nie zostal wdrozony. Przez te p6itora roku pani minister Izabela Leszczyna i oddelegowana
przez nig pani minister Demkow zrobity naprawde bardzo wiele, bo jest sumowanie genetyki,
powstata uchwata rzadu, powstat plan, ktéry obowiazuje jedynie do konca tego roku. I pytanie,
ktore juz wezoraj zadalam — panie ministrze, to jest mato czasu, co z tym planem dale;j?

Teraz powiedzial pan przed chwila, ze rzad polski przyjat 44 oérodki, czyli te centra referen-
cyjne dla choréb rzadkich. Panie ministrze, w 2023 r. poszto pismo do tych osrodkow, ze one
jakby spelniajg warunki osrodkow rzadkich — kropka. Czy to jest powolanie oérodka rzadkiego?
Czy powolanie nie powinno wygladaé w ten sposoéb, ze minister napisze do oérodka: powoluje
os$rodek rzadki, ktory moze ewentualnie juz jakby w swoim tytule napisa¢, ze jest centrum
referencyjnym dla choréb rzadkich i dodaé do tego, jakich rzadkich? Bo jak ja przejrzatlam
te 370 tys. rozpoznan, to one sg we wszystkich doslownie dziedzinach medycyny. 44 osrodki
to jest kropla w morzu. I wracam jeszcze do tych osrodkow: czyli trzeba je powolac jakby i co§
musi poj$¢ w §lad za tym. Cale te péltora roku byta mowa, ze bedzie specjalny przelicznik dla
hospitalizacji — to do dnia dzisiejszego sie nie stalo. Przy tym powolaniu tez trzeba napisac,
dlatego ze to sg naprawde trudni pacjenci. Oni sg w r6znych miejscach w tej chwili, ale jesli
powola sie juz centra i nada NFZ numery choréb rzadkich tym chorobom, to one ten przelicz-
nik powinny otrzymac. Bo sg naprawde trudne w diagnostyce choroby.

Naprawde dostaje mnéstwo listow od rozpaczajacych rodzicéw, ganiajagcych od Annasza
do Kajfasza, dla kt6rych nie ma zadnego oérodka —i nie mieszczg sie réwniez w tych 44 o§rodkach.
Trzeba co$ z tym szybko zrobic. Jak te osrodki juz legalnie jakby zaczng dziala¢ i dostang zwiek-
szone finansowanie, to mozna oczekiwaé, przynajmniej w zakresie, w jakim reprezentujg te
44 oérodki... Ale co dalej? Nie ma zasad powolywania nowych oSrodkow, tak zeby na przyktad
nadci$nienie ptucne, zto§liwe moglo by¢ leczone, jak réwniez zmiany w oku - ja nie potrafie
ich wymieni¢, ale tu wyczytatlam to na stronie ministerstwa. Tam rzeczywiscie... Ja polecam
wejscie, bo pan Hoc pytal o informacje biezgce. Jak sie wejdzie na strone Choroby Rzadkie
na Ministerstwo Zdrowia — tam wszystko jest, jest pelno zaktadek. Tylko tyle, ze dla chorego,
ktéry poszukuje miegjsca, do ktorego ma péjsé, a lekarz rodzinny czy z POZ szuka miejsca,
gdzie postac to dziecko —to on naprawde nie wie. Jest masa dzieci, ktére naprawde nie majg sie
gdzie podziaé. I doroslych, to jest rzesza ludzi, ja mysle, ze te 380 tys. rozpoznan to chyba jest
troche za duzo, ze my nie mamy tylu chorych. My szacujemy, przynajmniej specjaliSci od choréb
rzadkich, z ktorymi ja wspolpracuje, szacuja, ze to jest miedzy 2 mln a 3,5 min w Polsce.

Wezoraj méwitam tez o jeszcze jednej rzeczy, to jest o nowoczesnych terapiach. Panie
ministrze, pan jest fantastyczny i pan sie zna doskonale na chorobach rzadkich, poniewaz
w pana placéwce wielokrotnie takie dzieci znajdowaly ratunek i byly znakomicie prowadzone.
I nie moéwie, ze nie zostato duzo zrobione, bo zostalo duzo, ale to tempo trzeba przyspieszy¢
i rozszerzy¢. Po prostu dlatego, ze te dzieci tracg zycie, podczas gdy sg nowoczesne terapie.

Na stronie u pana ministra (no nie u pana ministra, tylko Ministerstwa Zdrowia) sg tylko
takie rozpoznania z tych 370 015 rozpoznan jak: mukowiscydoza, SMA, hemofilia, adrenoleuko-
dystrofia metachromatyczna (to ja z waszej strony spisalam) i choroba Fabry’ego — to tylko te
rozpoznania idg nowoczesng terapig. Pozostale otrzymaja terapie tej starszej generacji w poréw-
naniu do tego, co stosuje Swiat i Europa. W zwigzku z tym moje pytanie jest: czy nie jest juz
pora, zeby powolaé polski osrodek, ktory zajatby sie... Bo jak to wyglada do tej pory? Mamy
terapie CAR-T cells polskie wreszcie w 2025 r. Od 2020 r. naukowcy nam mowili, ze to bedzie
w rok, dwa lata. Guzik - pieé¢ lat mineto. Ale dobrze, ze po pieciu latach jest wreszcie polski
CAR-T cells. Czyli nie trzeba bedzie milion dwieScie ptaci¢ Amerykanom, tylko za polowe tej
ceny albo i mniej — pierwszy chory dostal w tej chwili we Wroctawiu.

Panie ministrze, ale to jest badanie naukowe. I co, jak ono sie skonczy? I koniec. Przeciez
ja pamietam, jak profesor Stec z Y.odzi, ktorego znam, wyprodukowat antysensy, ktore sg stoso-
wane (tez ten nusinersen to jest antysens) — wymy§lil, ale nie byt w stanie podjaé produkcji.
Nikt tego nie podjal, zadna firma nie zaczela produkowaé, czyli po prostu nawet jesli ta mysl sie
pojawia, to ona musi miec jaki$ dalszy kontekst. I potrzebny jest oérodek. Przeciez my mamy
bioosrodki, mamy fantastycznych genetykow. Tu widze profesor Olge Haus - ona jest jednym
z nich, ale jest wielu genetykow super, ktorzy sa w stanie to zrobic. Jeszcze do tego mowia,
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ze to jest proste. Cho¢ tych terapii genowych jest bardzo duzo, bo to i nieprawidlowe DNA
mozna naprawi¢, RNA, wstawi¢ nowy gen, zahamowaé chory gen, usuna¢ nieladny gen - krétko
moéwiac, jest ich dosy¢ duzo. Ale rzecz polega na tym —1i tutaj, jak chodzi o chorobe Duchenne’a,
to sytuacja jest naprawde skomplikowana. Tez tych chorych mnéstwo sie do mnie zglasza.
Lek, ktory nazywa sie Elevidys bodaj (jesli nie przekrecilam nazwy), to jest terapia genowa zasto-
sowana w Stanach Zjednoczonych, gdzie badania kliniczne wykazaly przez cztery lata poprawe
u dzieci, u ktorych to zastosowano, bez zadnych objawéw choroby. I te objawy sie nie... Ale to dla
EMA byly nieprzekonujace — i chyba troche stusznie, bo w samym biegu choroby czasem tak
jest, ze rowniez bez podania tej terapii genowej to sie pociagnie dtuzej, bo ci chorzy zyja przez
jakis czas. Stad na pewno bardzo trudne jest wydanie opinii, czy warto zbieraé te juz 18 min —
nie 15 mln - na ten lek, na terapie genowg w Duchenne’e. Bo juz jest drozej, Amerykanie
podwyzszaja te ceny, co roku jest wyzej o milion. I czy tu jest warto? Odpowiedzi na to takiej
ostatecznej tak naprawde nie ma na chwile obecng. I przez EMA jest niezatwierdzone i chyba
shusznie, bo jednak ta suma jest gigantyczna i na razie w Europie nikt nie... Bo ja tez musze
powiedzieé, ze bylam na europejskim spotkaniu, gdzie zapytalam, dlaczego w Europie sie nie
produkuje terapii genowych. Tez nie ma jednego nawet takiego o§rodka. Owszem, co$ robig
Wilosi, Anglicy, z czego my na przyktad we Wroctawiu korzystamy. Wroctaw jest gotow stworzy¢
takie... Z tego co wiem, profesor Krzysztof Kalwak, ktory stosuje terapie genowa w roznych
przypadkach, jedng z Wioch, jedng z Anglii, no i te ze Stanéw Zjednoczonych, czyli... No i teraz
to pierwsze podanie bylo u pacjenta CAR-T cells.

Wiec jest bardzo duzo do zrobienia i sg fantastyczni ludzie, ktérzy chetnie w tym pomoga,
to jest ta byla rada... Pytanie do pana ministra, czy rada zostanie utrzymana i czy bedzie
nadal dziatala. I trzeba jakby stucha¢ — nie mnie, bo jednak ja nie znam sie tak bardzo na tych
wszystkich chorobach rzadkich jak ludzie, ktorzy w tej radzie zasiadaja. Tam sg profesoro-
wie, ktorzy zeby zjedli na chorobach rzadkich i ktérzy majg pomysly, i ktorzy wiedzg, jak
to wszystko zrobié.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Pani poset, prosze konkludowac.

Poset Alicja Chybicka (KO):

Wystarczy i§¢ tym torem, to ja mysle, ze to i nawet koszty sie zmienig. Dlatego ze jesli my leczymy
dziecko, jesteSmy liderem... I tu duzo rzeczy dobrych sie stalo. Bo tu ja namarudzitam, ale chce
powiedziet, ze po pierwsze, jesteSmy liderem w rozpoznaniach po urodzeniu, czyli tych nowo-
rodkowych — mamy 33 i to jest wielkich sukces.

Druga rzecz. Wielkim sukcesem tego pottora roku jest to, ze wreszcie dzieci chore na hemofilie
mogg dostawac podskornie... I nieprawda jest, ze nie wydaje sie tego do domu - toz wydaje sie.
Dziecko bierze do domu sobie, jak rodzic méwi, ze umie podskérnie podaé, podaje w domu raz
na trzy tygodnie. A do tej pory bylo tak, ze musialy dzieci dostawac dozylnie, wiec albo duze
wktucie, albo... I to odbywato sie oczywi$cie w warunkach szpitalnych, bo rodzic juz do zyly sie
boi podaé. Tak ze to jest wielkie podziekowanie, ze to sie wreszcie stalo. Do 18. roku zycia.
Bo najpierw sie udato wywalczy¢ do 2., a teraz jest do 18. I naprawde oby tak dalej. Weszlo duzo
nowych terapii, jest postep, na pewno. Ale jeszcze daleko jest... Ja uznam, ze jest postep, jak
nie bede dostawala dziesieciu mejli z blaganiem, gdzie sie dany chory ma udac i co ma zrobic,
tylko bedzie wiedzial, gdzie ma p6j$é. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo, pani posel.
Panie posle, przepraszam, ale jeszcze sg poslowie, ktorzy nie zabrali gtosu. Bardzo prosze,
pani posel Urszula Koszutska.

Posel Urszula Koszutska (KO):

M.P.

Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca, za mozliwo$é zabrania glosu.

Chciatam rowniez skierowac pytanie w strone ministerstwa. Wiemy o tym, ze choroby rzadkie
to ogromne wyzwania zaréwno dla rodzin, pacjentow, ale takze dla systemu ochrony zdrowia.
I bardzo dziekujemy, ze te wyzwania sa podejmowane. Pytania pojawily sie trzy. Pierwsze:
czy ta rada, ktora zajmuje sie chorobami rzadkimi, bedzie nadal pracowata i bedzie utrzymana?
Drugie pytanie: jakie resort ma plany w stosunku do badan przesiewowych, czy podejmuje
ten temat, czy mozemy zajaé sie przesiewowymi badaniami noworodkéw pod katem choréb

23




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Kowmisai Zprowia (NR 100)

rzadkich? I trzecie to sg pytania rodzicow, ktorzy zastanawiajg sie nad tym, czy zdiagnozowane
juz choroby, ktore rzeczywiscie kwalifikujg sie jako choroby rzadkie, mogltyby by¢ wpisane
do tego Polskiego Rejestru Choréb Rzadkich. Czyli pytanie, w jaki sposob nalezy uzupelniaé
dang liste. Szczegotowe pytanie dotyczyloby badan pod katem leukodystrofii metachromatycz-
nej, jak wygladalyby badania przesiewowe w tym kierunku, ale takze pod kierunkiem melanozy
nerwowo-skornej. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo.
Pani przewodniczgca Katarzyna Sojka, prosze.

Posel Katarzyna Sojka (PiS):

Bardzo serdecznie dziekuje, pani przewodniczgca.

Szanowny panie ministrze, ja z takim zapytaniem powroce do Funduszu Medycznego.
Wezoraj o tym tez rozmawialiSmy, ze na koncie Funduszu Medycznego juz przez dluzszy czas
lezy bardzo duzo pieniedzy — ok. 8 mld zl, taka byta informacja chyba w czerwcu na jednej
z Komisji Zdrowia przekazywana. Te 8 mld zl plus jeszcze pewnie 4 mld, ktore nalezg sie zgod-
nie z ustawag w tym roku, a ktére nie zostaly na konto Funduszu Medycznego przez panig
minister Leszczyne przelane, tylko zostaly przelane do Narodowego Funduszu Zdrowia, wiec
one do konica roku tak czy inaczej muszg by¢ uzupelnione. Sg to duze $rodki. I jest tam kilka
subfunduszy w Funduszu Medycznym, subfundusz inwestycji strategicznych — niestety tam
nie udalo sie, zeby onkologia dostala te 4 mld zi, zostalo to nie wiadomo z jakiego powodu
anulowane, niestety chyba politycznie tylko i wylacznie. Ale jest ten element subfunduszu
terapeutyczno-innowacyjnego. Zdaje sie, ze Zolgensma w SMA chyba od 1 wrze$nia 2022 r.
tez jest z tego subfunduszu finansowana. I czy jest mozliwos¢, zeby tak sprawnie po prostu
uruchomic¢ te §rodki z Funduszu Medycznego? Roéwniez na potrzeby tych terapii genowych,
o ktérych rozmawiamy. Mamy zbiorki, a po prostu te pienigdze leza, rok, dwa, trzy leza na koncie
Funduszu Medycznego. Moze trzeba po prostu, nie wiem, pomysleé o jakiej$ troche wiekszej
sprawczosci, nie wiem, wydajno$ci w obstugiwaniu, wydawaniu tych srodkéw. Bo nie po to one
sg przekazywane na konto Funduszu Medycznego, zeby tam lezaly, tylko zeby realnie mogly
pomagaé pacjentom. I by¢ moze trzeba sie bardziej pochyli¢ i wlaénie, jezeli méwimy o choro-
bach rzadkich — uruchomi¢ wiecej mozliwoéci na finansowanie tych drogich, trudnych terapii
w chorobach rzadkich.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo.
Czy jeszcze kto$ z panstwa? Prosze bardzo, pan posel Hoc.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
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Dziekuje, pani przewodniczaca.

Ja tylko w uzupelnieniu pani posel, pani profesor Chybickiej. OczywiScie bardzo cenne
uwagi, bardzo cenny glos. Natomiast tu pewne nieporozumienie — nie moze by¢ 370 tys.
rozpoznan, ewentualnie 370 tys. wizyt, bo chordb rzadkich jest ok. 8-10 tys., chordob rzadkich
w Polsce zarejestrowanych. Nie moze by¢ 370 tys. rozpoznan. To jest jedna kwestia.

Druga kwestia. RzeczywiScie mamy sukces, bo SMA, czyli rdzeniowy zanik mies$ni, ktéry
za naszych czaséw zostal praktycznie catkowicie wyczerpany w aspekcie leczenia, bo Zolgensma,
czyli najdrozszy wowcezas lek Swiata, czyli Onasemnogen abeparwowek —to byt 9,5 mln. Risdiplam,
czyli terapia RNA (bo tam byla terapia genowa), i Nusinersen, czyli Spinraza — wszystko
to bylo praktycznie. I jeszcze wlaczyliSmy réwniez badanie przesiewowe. Oczywiscie potem
obecny rzad dodal do szdstego miesigca, czyli praktycznie te kwestie zrobiono wrecz wzorcowo,
jesli chodzi o kraje Europy - tylko cztery kraje Europy mogly sie poszczyci¢ tym osiggnieciem.
Ale po co to méowie? To wlasnie méwie po to, ze braliSmy te pienigdze z Funduszu Medycznego,
to, co pani minister Sojka powiedziala. I dlatego, majac tyle pieniedzy, na pewno na te nowg
juz terapie, jesli chodzi o to, co méwilem o dystrofii mie§niowej Duchenne’a, mozna tu juz
ten Givinostat naprawde zrefundowaé. Natomiast mozna zastanowic sie tylko wiasnie nad
tym Elevidysem, bo jesli rzeczywiscie teraz jest on wstrzymany... A wiec trzeba rzeczywiscie
zweryfikowac te informacje, zebySmy nie wydawali pieniedzy w aspekcie pewnych zagrozen,
bo rzeczywiscie sg objawy niepozadane (nie chce méwié nawet, jakie to objawy sg zaznaczone).
Ta firma, ktora dystrybuuje ten lek, wstrzymata rowniez dystrybucje tego leku.
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Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo, panie posle.
Myséle, ze teraz oddamy glos stronie spoleczne;j. I jako pierwszg poprosze panig profesor.

Posel Czestaw Hoc (PiS):

Jeszcze tylko chciatlem zaapelowaé do pana ministra. Przepraszam panig. Jest stowarzyszenie,
takie prezne stowarzyszenie, ktore zajmuje sie chorobg neurodegeneracyjna, patologicznym
odkladaniem zelaza w moézgu — to jest ok. 100 oséb w Polsce. Oni bardzo zabiegajg wlasnie
do pana ministra i tez do AOTMiT o pewne kwestie. Naprawde dzialaja w aspekcie naukowym,
na niwie krajowej, na niwie miedzynarodowej i bardzo prosze i apeluje o pomoc i stworzenie
takiego przyjaznego klimatu tym osobom, ktére naprawde bardzo ciezko i wydajnie pracuja.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje.

Bardzo prosze panig profesor, konsultanta krajowego w dziedzinie genetyki klinicznej.
I bardzo bym prosila, zeby przedstawiac sie, bo to sie nagrywa, w zwigzku z tym jest potrzeba,
aby przed zabraniem glosu przedstawic sie. Dziekuje.

Konsultant krajowa w dziedzinie genetyki klinicznej Anna Latos-Bielenska:

M.P.

Anna Latos-Bieleniska, konsultant krajowa w dziedzinie genetyki kliniczne;j.

Szanowna pani przewodniczgca, panie ministrze, Wysoka Komisjo, slyszalam tutaj z wielkim
zadowoleniem, ze pare razy bylo wspomniane znaczenie badan genetycznych w diagnostyce
choroéb rzadkich. Tak, 80% chorob rzadkich to choroby genetyczne. Ale kiedy Komisja Zdrowia
jest poSwiecona onkologii, tez duzo sie méwi o znaczeniu badan genetycznych w terapii celowanej.
Kiedy sie méwi na temat prokreacji, rOwniez na temat diagnostyki prenatalnej — to samo.
Badania genetyczne sie tak zmieniajg, ze wlaSciwie mozemy mowié juz o rozpoczynajgcej sie
erze medycyny genomowej. I tutaj zabezpieczenia wymaga nie tylko ta czes¢ laboratoryjna,
ale tez czesc kliniczna, czyli roénie — byla zawsze duza, ale teraz jest jeszcze wieksza — rola
genetykéw klinicznych. Dlaczego? Dlatego ze genetyk kliniczny stawia rozpoznanie. W przy-
padku choréb rzadkich to on jest tym lekarzem, ktory wiasnie jakby specjalizuje sie w choro-
bach rzadkich. Stawia rozpoznanie i dobiera test genetyczny. Testow genetycznych sa setki
i trzeba taki test dobraé¢ wlasciwie do sytuacji kliniczne;.

Ale to nie wszystko. Obecnie te wysokoprzepustowe badania genomowe ujawniajg tysigce
zmian genetycznych, zmian, ktére mamy w genomie, i kazdy z nas siedzacy w tej sali takie
zmiany ma. I zapewniam, ze sg to réwniez zmiany patogenne. I teraz do tego, zeby przesiac,
odsia¢ te tysigce zmian, przejrzec, zdecydowaé, ktére majg znaczenie kliniczne, a ktore nie,
z jednej strony sa potrzebne bazy danych genomowych, dalej programy specjalne, programy
bioinformatyczne, ale réwniez potrzebni sg genetycy kliniczni — ta wiedza, ktora integruje
wiedze kliniczng i wiedze molekularna. I tutaj jest wielka bariera w tym, zeby osiagna¢ sukces
w planie dla choréb rzadkich. Dlatego ze genetykow klinicznych w Polsce jest bardzo mato.
Przygotowalam w tym roku taki raport, mysle, ze wiekszo§¢ panstwa przypomina sobie prze-
sytke ode mnie, bo wszyscy czlonkowie Komisji Zdrowia ten raport otrzymali: ,,Genetyka
kliniczna w Polsce - stan aktualny i proponowane dzialania zaradcze”. Genetykow w Polsce
jest mniej niz 160. Z tego ponad 20 jest juz nieczynnych zawodowo. W tym gronie jest, prosze
panstwa, ponad 30 profesorow tytularnych i 14 doktorow habilitowanych, 75 doktoréw medycyny.
To sg ludzie, ktérzy kieruja jednostkami, pracuja tez naukowo. I to jest bardzo dobre w gene-
tyce ze wzgledu na ten ogromny postep, ale to nie sg osoby, ktére siedzg caly dzien w poradni
genetycznej silg rzeczy. W przeliczeniu na etaty to jest mniej niz 110 etatow na calg Polske.
Na choroby rzadkie, niepowodzenia prokreacji, onkologie, diagnostyke prenatalna.

Pieciokrotnie wystepowatam o to, zeby genetyka kliniczna byta specjalizacjg priorytetowa.
Od czterech lat, bo jestem od czterech lat konsultantem krajowym, od razu powiem, do wszyst-
kich ministréw w ciggu czterech lat o to wystepowalam, pieciokrotnie tgcznie — bez efektu.
Od dwoch lat staram sie o to, zeby byty pielegniarki genetyczne. Dlatego ze jesli my nie wpro-
wadzimy nowej specjalizacji w pielegniarstwie i poloznictwie — pielegniarka genetyczna — to nie
uda sie zapewnic opieki genetycznej. Dlatego ze pacjenci bedg korzystali z tych nowych badan,
o0 ktérych mowil pan minister, ale kto bedzie interpretowal wyniki? My juz z tym sie w tej chwili
spotykamy, ze przychodzg z wynikami badan genetycznych do genetyk6éw klinicznych pacjenci
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totalnie bezradni, a my nierzadko stwierdzamy, ze to badanie w ogdle nie bylo potrzebne, ze jest
w koszyku badan gwarantowanych bardzo dobre badanie, ktére by zupelnie wystarczyto.

I dlatego te proponowane dzialania zaradcze to jest po pierwsze — i tu patrze z nadzieja
na pana ministra — wprowadzenie genetyki klinicznej na liste specjalizacji priorytetowych. Druga
sprawa to sg pielegniarki genetyczne. Prosze panstwa, w Polsce potrzebnych jest 300 piele-
gniarek genetycznych. I ja bym je zwerbowala z tych, ktére w ogdle nie sg czynne w zawodzie.
Polozne tak samo, wiele z nich w tej chwili jest bez pracy. Rowniez jest taka specjalizacja, ktora
jest dla pielegniarek i potoznych —i pielegniarka genetyczna to bylaby specjalizacja tez dla tych
obu zawodéw. Rowniez tutaj jest mowa... Jeszcze powiem, dlaczego pielegniarki genetyczne.
Dlatego ze w ogole trzeba zmieni¢ system opieki genetycznej, tak jak to jest na $wiecie. W wielu
krajach, w Stanach Zjednoczonych, w Europie Zachodniej jeden genetyk kliniczny pracuje razem
z czterema, sze§cioma pielegniarkami genetycznymi i doradcami genetycznymi. Doradcow
genetycznych w Polsce nie ma, to jest sprawa dluzsza i trudna, ale pielegniarki sg. W Polsce
jest 350 tys. pielegniarek, 220 tys. w zawodzie, ale ponad 100 tys. jest poza zawodem. I my§le,
ze tych 300 pielegniarek na catg Polske z tych 120 tys. datoby sie zwerbowa¢ do poradnic-
twa genetycznego.

Musiatoby to by¢ nowe $wiadczenie: porada pielegniarki genetycznej. I w ten sposob by sie
odblokowalo, dostep do genetyka klinicznego by sie znaczaco poprawil. Jak méwie, zabiegam
o to od dwdch lat i uzyskatam zgode i rady pacjentéw przy ministrze zdrowia, wszystkich orga-
nizacji, i Naczelnej Izby Pielegniarek i Potoznych, i zwigzku zawodowego pielegniarek i potoz-
nych — wszystkich stron. Natomiast nie ma jeszcze decyzji ministra zdrowia.

Dlaczego ja o tym méwie? Z jednej strony z mojej bezsilnoéci, dlatego ze kolejki do poradni
genetycznej rosna, a te decyzje administracyjne nie sg podejmowane. A z drugiej strony dlatego,
ze my méwimy dzisiaj o planie dla choréb rzadkich. A jakze skutecznie to wszystko wdrozyc,
poprawic te diagnostyke genetyczna, jesli nie ma genetykow klinicznych? Bardzo dziekuje
za mozliwo$¢ wypowiedzi.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje, bardzo dziekuje, pani profesor.
Bardzo prosze.

Prezes Krajowego Forum na rzecz Terapii Chorob Rzadkich ORPHAN Stanistaw Mackowiak:
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Dzieni dobry, witam, szanowna pani przewodniczaca, szanowny panie ministrze. Stanistaw
Mackowiak, Krajowe Forum na rzecz Terapii Choréb Rzadkich ORPHAN - organizacja, ktora
skupia 93 organizacje pacjentow z chorobami rzadkimi.

Szanowni panstwo, jest ogromny postep, jesli chodzi o organizacje i sposéb leczenia chorych
na choroby rzadkie, ale naprawde mnéstwo jeszcze nam brakuje. Rozpoczne od diagnostyki,
mowiliémy tu o przesiewie noworodkowym i o tym naprawde ogromnym sukecesie, ktéry mamy,
jesli chodzi o te 32 jednostki chorobowe, pilotaz dla dodatkowych 6. Jest mozliwo§é realizacji
jeszcze wiekszej liczby przesiewow, chociazby w tych jednostkach chorobowych, na ktore sg lecze-
nia, wiec nie ma absolutnie zadnych przeciwwskazan, zeby ten przesiew noworodkowy w tych
jednostkach chorobowych rozszerzyé¢. Mamy nadzieje, ze dojdziemy do takiego poziomu, jaki
jest w tym momencie w tym kraju, ktory jest przodujacy, mianowicie we Wloszech — tam jest
piecdziesiat pare jednostek chorobowych, ktore sg w przesiewie noworodkowym. Jest to najtan-
szy sposob realizacji diagnostyki w chorobach rzadkich.

Wiemy doskonale, ze poziom, ten czas diagnostyki jest ogromnie diugi i w tym czasie, jak ten
chory jest diagnozowany, po pierwsze: jest mnéstwo srodkéw wydawanych, poniewaz on chodzi,
stwierdzono, ze jest u 8-10 specjalistow w trakcie diagnostyki. Po pierwsze, to sg pienigdze.
A po drugie on w tym czasie jest leczony, w zwigzku z tym leczony jest na wszystko, tylko nie
na te jednostke chorobowa, na ktora choruje. Wiec jest tutaj ogromne zagrozenie.

Szanowni panstwo, zeby mozna bylo to realizowac, to konieczne sa osrodki eksperckie,
o ktérych moéwita zar6wno pani profesor Chybicka, jak i pani profesor Latos-Bielenska. Mamy
aktualnie te sie¢ 44 ERN-owskich osrodkéw — wedlug szacunkéw Rady ds. Chordb Rzadkich, tych
os$rodkéw winno by¢ powotanych ok. 300, zeby zabezpieczy¢ te dorazne problemy oséb chorych.
Wiec jest naprawde spora... I te oSrodki — nie mozna powiedzieé, ze pacjenci nie sg leczeni
w o$rodkach, tylko nie ma systemowego powolania tych osrodkéw, zeby mozna byto systemowo
obja¢ opieka tych pacjentéw chorych na choroby rzadkie. Dlaczego? Poniewaz nie ma odpo-
wiedniego finansowania tych o$rodkéw. Zeby one mogly sie samofinansowac, to wedlug tych
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opracowan, ktére byly w Radzie ds. Chordb Rzadkich, winien by¢ wprowadzony specjalny wspot-
czynnik, je§li chodzi o pokrycie kosztow. OczywiScie ten kierunek, ktéry zostat przyjety w tym
momencie, zeby opracowywac ocene kosztéw poszczegolnych elementow Swiadczen, jest jak
najbardziej odpowiedni, natomiast zeby mozna bylo wszystkie te procedury, ktore beda wyko-
nywane w tych o§rodkach eksperckich, oceni¢ odpowiednio w AOTMiT, to potrzebny jest czas.
A do tego czasu trzeba, zeby te osrodki mogly normalnie pracowac.

Kolejnym problemem sg procedury refundacyjne lekow. Teraz na przyklad mamy taki
problem zwigzany z procedurami zwigzanymi z RDTL, importem docelowym. Jest taka sytu-
acja, ze sg pacjenci, ktorzy korzystali z importu docelowego, natomiast lek zostal zarejestro-
wany i nie mozna korzystaé¢ w dalszym ciggu z tej procedury — ona winna przej$c, zeby mogta
by¢ dostepnos$é na RDTL. A nie ma takiej mozliwoSci z uwagi na to, ze podmioty nie sg zain-
teresowane, zeby wprowadzac te procedure RDTL. Jest sytuacja podbramkowa z uwagi na to,
ze ci pacjenci, ktorzy dostawali leki w imporcie docelowym, byly refundacje — za chwile nie bedg
mieli mozliwo$ci otrzymania refundacji tychze lekow.

OczywiScie te pieniadze, ktore sg przeznaczane, o ktérych méwita pani minister Sojka,
z Funduszu Medycznego — tam sg spore mozliwo§ci wydatkowania tych érodkéw z Funduszu
Medycznego, poniewaz one nie sg wykorzystane. Natomiast jest troche probleméw administra-
cyjnych i mam nadzieje, ze one zostang wyprostowane w momencie, kiedy bedzie procedowana
nowelizacja ustawy refundacyjnej, i ze wtedy te zagrozenia, te niemozliwosci, ktore sa teraz,
zostang wyprostowane i ze ten proces bedzie zdecydowanie latwiejszy i bedzie dla wszystkich
pacjentéw dostepny.

Szanowni panstwo, jesli chodzi o plan dla choréb rzadkich - to jest to dla nas niezwykle
wazna sprawa — to jest uchwala rzadu, ktora obowigzuje do konca tego roku. Trzeba wykonaé
pewne dzialania albo prolongowaé, poniewaz nie sg zrealizowane te zadania, ktore sg w planie
dla choréb rzadkich. Wiec trzeba w jaki$ sposob zadziataé albo prolongowaé, wydluzy¢ dzia-
tanie tego planu, albo powota¢ nowy dokument, na podstawie ktérego bedzie mozna te zada-
nia realizowac. A mysle, ze — i takie bylo zalozenie poprzedniej pani minister — dobrze by byto,
zeby opracowaé rozwigzania systemowe w postaci ustawy do spraw choréb rzadkich, ktora
by rozwigzala wszystkie problemy zwigzane z opiekg koordynowang dla chorych na choroby rzad-
kie, poniewaz plan dla choréb rzadkich dotyczy wytacznie czeSci medycznej, jesli chodzi o opieke
dla choréb rzadkich. A w europlanie, w dokumencie, ktory byl opracowany przez EUCERD,
agende europejska, sa rowniez dodatkowe dziaty, ktore konieczne sg, zeby te opieke zapewnic.
Jest opieka socjalna, w tym, tak jak panstwo doskonale wiecie, ciggle sg na ten temat dysku-
sje, orzeczenia o niepelnosprawnosci, te wszystkie sprawy zwigzane z Ministerstwem Rodziny
Pracy i Polityki Spolecznej, edukacja, edukacja lekarzy, jak r6wniez edukacja szkolna wlasnie
tych chorych na choroby rzadkie, z ktérg sg ogromne problemy, jak rowniez tez niezwykle
wazny element, o ktérym tez dzisiaj byta juz mowa — kwestia badania i rozwoju. Te wszystkie
dzialy, ktore sg w tym europejskim planie dla choréb rzadkich, winny by¢ realizowane u nas.
Tak ze myS§le, ze opracowanie ustawy i zaangazowanie wszystkich resortéw, o ktérych wspo-
mnialem, w realizacje tej ustawy dla choréb rzadkich —to zapewni na dlugie lata pelna, skoor-
dynowana opieke dla chorych na choroby rzadkie.

My jako organizacja robimy juz od pieciu lat audyt niezaspokojonych potrzeb pacjentow —
on jest na naszej stronie do wglagdu — i tam, szanowni panstwo, sa sztywne, pewne dane, ktore
dotycza potrzeb, jakie przedstawiciele tych organizacji przekazuja. Oczywiscie ten raport jest
do wgladu, przekazalem go tez do Ministerstwa Zdrowia, wiec mam nadzieje, ze pochylicie sie
panstwo jako parlamentarzys$ci nad opracowaniem i uchwaleniem tej ustawy dla choréb rzadkich,
zeby mozna bylo zapewnic nie tylko wyrywkowo na rok czy na dwa opieke dla tych chorych,
ale réwniez na caly czas. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):
Dziekuje bardzo.
Czy jeszcze kto§ ze strony spolecznej? Bardzo prosze. Za minute jeszcze tu pani.

Przewodniczaca Polskiego Towarzystwa Genetyki Czlowieka Olga Haus:
Olga Haus, przewodniczgca Polskiego Towarzystwa Genetyki Czlowieka.

Prosze panstwa, zgadzam sie ze wszystkimi postulatami mojego przedmoéwcy, wiec nie

bede tego powtarzata. Chodzi jeszcze o zwrdcenie uwagi tez na poradnictwo genetyczne —

o tym czeSciowo méwila pani profesor Latos-Bieleniska. Chodzi tez o to, zeby poradnie
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genetyczne — do ktérych pacjenci powinni mie¢ jak najlepszy dostep — staly sie takimi orod-
kami eksperckimi. Bo gdzie pacjenci majg trafia¢? Wiasnie do poradni genetycznych - i tam
powinni by¢ pierwotnie diagnozowani, tam powinna by¢ opieka nad nimi.

MoéwiliSmy tutaj o rejestrze chorob rzadkich — to jest bardzo wazny rejestr, ktory
dopiero powstaje. Jest w ramach ustawy itd., itd., jezeli bedzie taka ustawa. Istnieje co$ takiego,
0 czym sie nie mowilo tym razem na tym posiedzeniu, mianowicie Polski Rejestr Wrodzonych
Wad Rozwojowych, ktérego tworczynia jest pani profesor Latos-Bielenska i ze skromnoSci praw-
dopodobnie nie powiedziala o nim. Ten rejestr istnieje, jest to jeden z najwiekszych rejestrow
w Europie, prosze panstwa. Mamy by¢ z czego dumni, naprawde. I trzeba ten rejestr utrzy-
mac, z tym ze trzeba sobie zdawac sprawe z tego, ze jesli chodzi o wrodzone wady rozwojowe,
one nie tylko sg uwarunkowane genetycznie, bo mogg by¢ uwarunkowane $rodowiskowo —
to jest jedna sprawa. I czesto$¢ niektorych wad moze przekraczaé czestosc, powiedzmy sobie,
zakre§long dla chordb rzadkich, tak? Niemniej jednak powinniémy pamietaé o tym rejestrze
i starac sie go dofinansowywac i kultywowac, ze tak powiem, bo to jest co§, co juz mamy i do czego
mozna tylko dodawac. To zeby to nie znikneto w tych naszych dyskusjach o chorobach rzadkich.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo.
Bardzo prosze.

Czlonek Rady ds. Choréb Rzadkich, wiceprezes Fundacji Parent Project Muscular
Dystrophy Jacek Sztajnke:
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Dzien dobry, Jacek Sztajnke, Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy. Jestem réwniez
czlonkiem Rady ds. Choréb Rzadkich.

Trzy, a wlaéciwie cztery sprawy. Pierwsza — o$rodki eksperckie. Bardzo sie cieszymy,
ze zostaly powolane. Sg 44 — za mato. W §lad za powolaniem potrzebne sg dalsze kroki, bo specja-
lici w oérodkach eksperckich sg w pelni zaangazowani, pacjenci jezdza, ale jest to tak duzo
pracy, ze trzeba ich wzmocni¢ finansowaniem, skladem osobowym itd. Wiec bardzo pilne jest
podjecie kolejnych decyzji, ktore pomogg tym oérodkom eksperckim pracowaé. Maja znacznie
wiecej pracy niz... Majg nowe obowigzki, nowe wymagania.

Druga sprawa — obecny plan dla choréb rzadkich wygasa z koficem biezgcego roku. Ten
plan dla chorob rzadkich powstawal p6t roku, wiec mysle, ze warto juz myslec o tym, zeby
od 1 stycznia byta kolejna edycja planu dla choréb rzadkich.

I kolejna sprawa — w lipcu na posiedzeniu Rady ds. Choréb Rzadkich rozmawiali-
§my m.in. o psychologii, psychiatrii. Rodziny dotkniete chorobami rzadkimi — cate rodziny —
popadaja w depresje i bardzo pilnie potrzebujg wsparcia psychoterapii. Liczymy na to,
ze psychoterapia dla calych rodzin trafi do planu dla choréb rzadkich. Rada ds. Choréb Rzadkich
jednoglosénie przychylila sie do tego wniosku. Liczymy na to, ze w nowej edycji ten punkt
tam sie pojawi.

I czwarta sprawa. Ja jestem architektem w IT. System dla choréb rzadkich, ktory powstaje
w Centrum e-Zdrowia, piszg moi koledzy po fachu. I ja mam informacje, ze system dla choréb
rzadkich jest gotowy do wdrozenia, natomiast sg pewne problemy legislacyjne, nieduze problemy,
ale sg — i potrzebna jest ustawa, ktora pozwoli wdrozy¢ ten system. Tam sg trzy moduly
wspominane wczesniej. Pierwszym jest rejestr choréb rzadkich, w ktérym wszyscy pacjenci
beda rejestrowani. Drugi to platforma informatyczna, ktéra — wlasciwie juz jest, tylko weigz
opisy trzeba uzupetnic. O wiasnie, tutaj dygresja, opisy powstaja w zespole genetycznym, auto-
rytety w dziedzinach choroéb rzadkich pisza te opisy woluntarystycznie, po godzinach, po nocach.
I nie bardzo rozumiem te sytuacje, poniewaz praca wykonana powinna zostac zapltacona.
Pacjenci czytaja, to sg bardzo wazne informacje. To jest taka encyklopedia, gdzie wszystkie
jednostki chorobowe docelowo powinny by¢ opisane. I pacjenci potrzebuja tych informacji, aby
moc pdjse do swoich lekarzy pierwszego kontaktu, pokazaé wpis w platformie informatyczne;j,
jaka recepta, jakie badania sg potrzebne. A profesorowie pisza to za darmo. To tylko obrazuje,
jak bardzo zaangazowani sg eksperci i jak nieszanowana jest ich praca w ministerstwie. I trzeci
modut - karta pacjenta. Te trzy moduly to jest system, ktory ratuje zycie ludzkie. Trzeba mie¢
te §wiadomosc i bardzo pilne jest wdrozenie catosci. Dziekuje.
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Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje.
Bardzo prosze pania.

Konsultant wojewodzka w dziedzinie genetyki klinicznej dla wojewoédztwa mazowieckiego
Krystyna Chrzanowska:

Krystyna Chrzanowska, jestem pediatra, genetykiem klinicznym. Pediatra od 47 lat i genety-
kiem klinicznym - od ponad 30. I jestem tez koordynatorem krajowym Orphanet Polska i jestem
w zarzadzie Orphanet w centrali w Paryzu. Jestem takze konsultantem genetyki klinicznej dla
obszaru wojewodztwa mazowieckiego i mialam te przyjemno§¢ wspotpracowac z tutaj obecnymi
paniami i wieloma jeszcze innymi osobami, piszac plan dla choréb rzadkich. I bardzo, bardzo
nam zalezy — my nadal jesteSmy w kolejnych kadencjach Rady ds. Choréb Rzadkich - zeby te
prace toczyly sie szybciej, zebysmy mogli rzeczywiScie widziec juz efekty. Poniewaz, jesli chodzi
o oérodki eksperckie — byla o tym mowa — ja chce tylko doda¢, ze w zasadzie w ramach prac
(wspdlnie z panig profesor Latos-Bielenska, ktora kierowata tymi pracami) powstaly programy:
kryteria dla oérodkéw eksperckich, oparte na kryteriach EUCERD, i sg tez elektronicznie
opracowane sposoby rekrutacji i kwalifikacji tych oSrodkéw, poniewaz te o§rodki musza spelnié
okreslone kryteria, takie, jakie sg dla catej Europy. Nie sg tak wysrubowane jak dla o§rodkéw
europejskich sieci referencyjnych, ale tez po prostu te podstawowe zasady sg uwzglednione.
Tak ze my bardzo chetnie chcieliby$my te wspoétprace, panie ministrze, tez przyspieszy¢. Wiemy,
ze pan w Instytucie Matki i Dziecka bardzo genetyke wspieral. Wiasciwie najlepiej byloby sie
spotkaé z panem ministrem i pani dyrektor Kajka na pewno wie, o czym mys$limy, zebySmy
mogli przedstawic, co juz w tym planie zostato jakby przygotowane, i zeby tylko dodaé takiego
rozpedu, zeby$my to zrobili szybciej. Bo jak juz pare os6b wspominato, plan konczy sie z koncem
tego roku i to rzeczywiscie nas troche deprymuje, poniewaz staramy sie caly czas wspotpraco-
wac z CEZ, caly czas wspolpracujemy z ministerstwem i mamy wiele rzeczy opracowanych —
i zeby to wdrozy¢. A z drugiej strony ten plan, jezeli bedzie mogl by¢ przedtuzony, albo kwestia
rady naukowej dla tego planu, to ja juz tez chcialam zasygnalizowaé, ze przede wszystkim
powinni$my juz my§lec¢ o nastepnym planie, bo my ciggle jeszcze jesteSmy w tym pierwszym —
i tak juz spdznieni, jesli chodzi o kraje europejskie, i jeszcze ciagle go nie wdrozyliSmy. A my juz
powinni$§my mysle¢ o nastepnym. Bo naprawde, je§li chodzi o genetyke — to pan dyrektor tez
doskonale wie — jeli chodzi o diagnostyke tych choréb rzadkich, to postep jest niestychany.
I my musimy starac sie najpierw wdrozy¢ jak najszybciej to, co juz mamy, i mysleé juz o nastep-
nych etapach. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje.
Panie ministrze, jezeli mozna prosi¢ chociaz o kilka odpowiedzi. Malo nas zostalo, ale dla
cierpliwych prosimy.

Podsekretarz stanu w MZ Tomasz Maciejewski:

M.P.

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, ja bardzo dziekuje réwniez za pozytywne opinie
co do mojej osoby, ale nie jestem Panem Bogiem i wszystkiego nie jestem w stanie zrobié,
na wszystkim tez si¢ nie znam do konca, na chorobach rzadkich i przesiewach oczywiScie.
Na pewno moja praca w Instytucie Matki i Dziecka ulatwia mi wiele z tego, co panstwo mowili,
na pewno... Tak jak powiedzieliSémy, bedziemy chcieli przedtuzy¢ plan choréb rzadkich na rok
nastepny, zeby dokonczy¢ pewne procesy, ktére zmierzaja juz ku koncowi. Jak rowniez po to,
zeby wprowadzi¢ pewne zmiany w ustawie o §wiadczeniach celem mozliwo$ci powolania
tych oérodkéw, o ktérych panstwo mowicie. I to jest na pewno do zrobienia i na pewno to sie
bedzie wydarzalo. Na pewno jesli chodzi o rozpoznania, o ktérych pani profesor Chybicka
moéwila, to rejestr nam uporzadkuje ten temat znakomicie i mysle, ze ten temat juz nie bedzie
budzil emocji. Ale niestety tak wyglada to w klasyfikacjach miedzynarodowych, jest, jak jest,
niestety te sg... Na pewno pojawily sie nowe problemy i pewnie trzeba bedzie plynnie rzeczy-
wiScie przej$¢ do pewnych zmian tego planu i tez dziatania, bo sie rozwija tak genetyka, jak
i terapie. Musimy tez pamietac o pewnych zapisach, nie tylko ustawach polskich, ale i europej-
skich na temat réwniez badan genetycznych i réwniez refundacji lekow i stosowania prepara-
téw nowej generacji, preparatow de facto genetycznych — to tez musi by¢ zgodne z przepisami
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obowigzujacego prawa i unijnego, i polskiego. Na pewno chcieliby$my, zeby dostawcy terapii
jednak stosowali Sciezke refundacyjng zasadniczo, a nie zeby wykorzystywac jej ominiecia.

Bardzo dziekuje za te uwagi, ze powinni§my rzeczywiscie i na platformie choréb rzadkich i —
myéle —na stronie ministerstwa umieszczac ostrzezenia o tych terapiach, ktore nie sg bezpieczne,
tak to nazwijmy, czy tez okazalo sie, ze moze nie sg skuteczne. I na pewno bedziemy chcieli te
rzeczy aktualizowac.

Dziekuje za te uwage o specjalizacji z genetyki klinicznej, pochylimy sie nad tym, bo na pewno
ta specjalizacja, specjaliSci w tym zakresie bedg w dzisiejszych czasach wyprzedzac... zapotrze-
bowanie na nich bedzie na pewno wigksze niz pewnie na niektore, nazwijmy to, stare specjaliza-
cji, ktore juz byly, na pewno sie beda zmieniali... OczywiScie w §wiecie istnieje pojecie doradcy
genetycznego, ale faktycznie w tej roli moglyby sie spokojnie znalezé pielegniarki i polozne,
bo rzeczywiscie beda przygotowane. Na pewno jesli chodzi o diagnostyke genetyczna, gene-
ralnie moje zdziwienie nieco budzi, ze kto$ zleca badania genetyczne, nie bedgc genetykiem
klinicznym albo osoba z pewnych specjalnosci, ktére maja ten element i moglyby to zlecac.

Na pewno cala organizacja calej opieki, czy tez calej tej dziatalnosci w zakresie choréb
rzadkich nie jest fatwa i prosta, bo mamy wiele tych chordb, $ciera sie rowniez wiele r6znych
interes6w — tak powiedzmy sobie wprost — pomiedzy organizacjami czy tez réznego typu repre-
zentantami spraw choréb rzadkich i tez czasami mamy problem z dojSciem do konsensusu
w tym zakresie.

Co do przesiew6w — na pewno przesiew ma sens, jezeli mamy dostepna, skuteczng terapie,
ktora mozemy zastosowaé jako element przesiewu. Nie wszystkie choroby musza by¢ przesiewane
na etapie noworodkowym, moga by¢ p6zniej, bo terapie sg wigczone nie na etapie niemowlecym
czy tez wrecz noworodkowym czy niemowlecym - sg wdrazane w p6zniejszym etapie i tutaj
ewentualnie nalezaloby sie zastanowic, jak uproscic te odyseje diagnostyczng tych pacjentow.
Myséle, ze nad tym prace juz sg czynione, bo jak na pewno panstwo wiecie, sg tez juz rozwia-
zania, ktore starajg sie wykorzystaé algorytmy sztucznej inteligencji po to, zeby te Sciezke
uproscié, bo zbierajg dane. Aczkolwiek do tego potrzebujemy europejskiej przestrzeni danych
medycznych, bo tych pacjentéw jest bardzo mato i zeby pozyskaé te informacje, musimy mieé
dane z Europy albo i ze §wiata, zeby mozna bylo rzeczywiscie przyspieszy¢ te diagnostyke.
7 tym ze te dane, jak panstwo doskonale wiecie, sg szczegélnie niebezpieczne, bo tych pacjen-
tow, jezeli mamy dwdoch w Polsce, to nawet jesli zanonimizujemy te dane, to mozna ich znalez¢.
I to jest tez kolejne wyzwanie prawne — ochrony tych oséb przed ewentualnymi zagrozeniami,
bo to tez jest bardzo niepokojace.

Jezeli chodzi o prosbe pana posta Wichra — tak, jezeli dobrze pamietam? To ja mam proshe
0 pisemne zapytanie o to wszystko, bo ja tego nie zapisatem. Poza tym to jest tez w zakresie
obowigzkéw pani minister Kacperczyk — nie moim. Wiec ja my§le, ze chcialbym przekazaé
i nie przeinaczy¢ tego wszystkiego, wiec na pewno... I na pewno stuszna uwaga, ze musimy
zweryfikowac te programy lekowe, ktore sg od wielu lat, i na pewno mozna by bylo je spokoj-
nie juz przenie$¢ do zwyklej terapii, nazwijmy to — codziennej, niekoniecznie je stosowac jako
program lekowy. Tudziez rzeczywiscie uproscic, jesli sg to leki podawane podskérnie, to na pewno
mozna by tu spokojnie zapomnie¢ o wydawaniu - tak jak w innych dzieciecych chorobach prze-
ciez dzieci dostaja do domu czy hormon wzrostu przeciez, czy inne preparaty w hemofilii dostajg
dzieci i nie ma problemu z tym, i nie trzeba jecha¢ do oérodka przeciez, zeby dostaé to leczenie.
Tak jak powiedzialem, terapie genowe — pracujemy nad zmiang ustawy refundacyjnej po to,
zeby wlasnie te $ciezki dla terapii genowych i tych rzadkich choréb utatwié, uproscié, bo jest,
jak jest. Ja oczywiscie, tak jak powiedzialem — §wiat sie zmienia, tak samo dotyczy to r6znych
rozwigzan, w tej chwili nowych technologii cyfrowych, ktére tez sa wykorzystywane i tez musimy
te Sciezki nowe utworzy¢. Tak ze na pewno sg to rzeczy, ktorymi musimy sie zaopiekowac.

Na pewno na wszystkie panstwa pytania nie jestem w stanie odpowiedziec tak wprost, bo byto
ich bardzo wiele, nie na wszystkich jestem w stanie sie znaé¢ i odpowiedzie¢. Bede potrzebowat
do tego zapytac osoby, ktére beda mogty udzieli¢ bardziej wyczerpujacej odpowiedzi. Ale jak
powiedziatem, przedtuzamy plan dla choréb rzadkich na kolejny rok po to, zeby wypracowaé
nastepne elementy i méc réwniez dokonac tych zmian, zeby zamknaé temat rejestru, karty, aktu-
alizowac platforme, ktora juz dziala oczywiscie, ale przede wszystkim tez méc powotac te oérodki,
o ktérych tutaj juz mowiliémy. Jak rowniez do AOTMIT sg zlecane na biezaco pewne zadania
dotyczace tych nowych metod diagnostyki genetycznej, czy tez w ogéle bedziemy potem na pewno
zlecali ocene réwniez catego sposobu, procedur stosowanych czy w leczeniu ambulatoryjnym,
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czy w obrebie szpitalnym. OczywiScie jest to ogrom pracy na pewno, tak jak sami panstwo powie-
dzieliscie — tych chorob jest wiele i na pewno nie bedzie to prosta praca, ale na pewno dzieki
panstwa poradom bedziemy starali sie jak najwiecej wykonywac i przyspieszaé¢. Cudotwoércami
nie jesteSmy niestety wszyscy i tez nie we wszystkim jesteSmy... Jak sami panstwo powiedzieli,
Wiosi majg najwiekszy przesiew noworodkowy, my jesteSmy drugim w tym wzgledzie krajem
w Europie - tez nie wszystkie potrzeby sg zaspokojone nawet we Wloszech w tym zakresie
choréb rzadkich. Bedziemy dazy¢ do jak najlepszego poziomu, ale boje sie, ze im bardziej sie
bedziemy spieszy¢, tym niestety z racji diagnostyki genetycznej bedziemy mieli nowe rozpo-
znania do dyskusji.

I na pewno tez ten problem istnieje, duzy problem bioinformatykéw, o ktorym panie profesor
mowily — to na pewno trzeba sie zastanowi¢ wspoélnie z Ministerstwem Nauki i Szkolnictwa
Wyzszego nad rozwojem kierunkéw dla szkolenia tych oséb, kurséw. OrganizowaliSmy
w Instytucie Matki i Dziecka jeszcze w ramach programu POWER wlasnie, gdzie byly szkolenia
dla bioinformatykéw. Rozchodzily sie, mozna powiedzie¢, jak ciepte bulki. W ciggu godziny nie
bylo juz miejsc na tym szkoleniu, a byto tych miejsc po 30 czy 50 jednorazowo, wiec naprawde
tych przeszkolonych byto catkiem sporo, bo ponad 100 oséb byto przeszkolonych w tej bioin-
formatyce i korzystalo wspdlnie z instytutem matematyki Uniwersytetu Warszawskiego —
z ICM. W zwigzku z powyzszym mowie, sg to oczywiScie wyzwania, tu sie Scigamy rowniez
oczywiscie z firmami biotechnologicznymi, ktore tych bioinformatykow tez wyrywaja, bo jest
ich tylu, ilu jest.

Mysle, ze tyle, co moge z mojej strony, zeby tez postaraé sie odpowiedziec, jak gdyby grupu-
jac pewne panstwa pytania, bo tez ich bylo bardzo wiele, tez bardzo szczegétowych. Na kazde
szczegblowe nie potrafie odpowiedzieé, na przyktad na niektore dotyczace choréb, ktére zostaty
wymienione, nie odpowiem w tej chwili, bo po prostu na tym sie fizycznie nie znam, ale zapy-
tam swoich kolegéw z zaktadu badan przesiewowych, co na ten temat... Jak panstwo widzi-
cie, staramy sie wdrazac jak najszybciej, to jest tez ogromne przedsiewziecie organizacyjne,
zeby z calej Polski pobra¢ krew kazdemu urodzonemu dziecku, te krew — te bibuly dotarty —
przediagnozowac i wypusci¢ w krétkim czasie, bo przy niektérych chorobach musimy wydaé
w ciagu 48 godzin praktycznie wynik. W niektorych tez mamy najszybszy przesiew i najszybsze
wdrozenie od rozpoznania do wdrozenia leczenia. W SMA jesteSmy chyba w Europie najszybciej,
najsprawniej dzialajacym systemem. Ale mowie, to jest system ogolnopolski, wiec trzeba to...
OczywiScie mamy w instytucie wypracowane takie $ciezki juz tez organizacyjnie, ale tez trzeba
to pod katem tego... To tez mysle, ze to dla panstwa dobra wiadomo§é — w nowo budowanym
budynku Instytutu Matki i Dziecka cale pietro bedzie dla zespolu badan przesiewowych, zeby
mogli tez wiecej pracy wykonywac. Budowa sie zakonczy za niecale trzy lata, mysle.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo dziekuje, panie ministrze.

Tak, ale jezeli nawet pan nie zapisal, to wszystko sie nagrywa, w zwigzku z tym bedzie mozna
wszystko odtworzyc¢. I na te pytania, ktore panstwo zadali, na pewno si¢ znajdg i ministerstwo
bedzie na to odpowiadaé. Mysle, ze bardzo wyczerpujaco pan minister odpowiedzial. Chyba to,
co najwazniejsze dla nas, to chyba to, ze ten plan dla choréb rzadkich nie ulegnie likwidacji
z koncem grudnia, tylko jak zapewnia pan minister, bedzie przedtuzony. Wiec to juz jest naprawde
bardzo duzo i te o§rodki referencyjne beda dalej oczkiem w glowie ministerstwa, jak i rowniez
specjalizacje, bo tutaj trzeba powiedziec, ze naprawde specjalizacje powinny by¢ preferencyjne.
I wtedy zupelnie inaczej by to wygladalo, bo na dzien dzisiejszy diagnosci laboratoryjni ptacg
naprawde duze kwoty, sami sie doszkalajg. W zwigzku z tym... A przeciez tez diagno$ci mogg
tutaj specjalizacje z genetyki jak najbardziej rozwijac. Tak ze mysle, ze jezeli bedg takie mozli-
wosci, dojda do tego pielegniarkii polozne, no to wlaSciwie bedziemy na pewno jeszcze bardziej
do przodu i w Europie na wysokich pozycjach. Ja mysle, ze na tym podziekujemy.

Tak? Bardzo prosze jeszcze.

Posel Patryk Wicher (PiS):

M.P.

Pani przewodniczaca, ale to tylko taka proSba techniczna. Bardzo dziekuje panu ministrowi
za odpowiedz, ale poniewaz ja faktycznie wyartykutowatem kilka tych tematéw zwigzanych
z programami lekowymi — czy daloby rade, jakby pani przewodniczgca byla tak dobra czy sekre-
tariat, pro$ba jest o przekazanie moich pytan do pani minister wiasciwej w tym zakresie. Bo chce,
zeby wszyscy poslowie mieli te informacje, a nie tylko ja. A gdy beda jakie§ pytania dodatkowe,
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wtedy napisze juz pismo uszczegétawiajgce po dostaniu tej podstawy. Z géry serdecznie dziekuje
i przepraszam za problem.

Przewodniczaca posel Elzbieta Gelert (KO):
Bardzo dobrze, bardzo dziekuje za te uwage. I poprosimy na pewno, zeby tak zrobi¢, zeby cata
Komisja dostata.
Ja, prosze panstwa, stwierdzam zakonczenie omawiania informacji.
Jeszcze raz bardzo dziekuje wszystkim, dyskusja byta bardzo...
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