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Pelny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Zdrowia

— podkomisji statej do spraw onkologii (nr 8)

16 pazdziernika 2024 r.

Podkomisja stata do spraw onkologii, obradujgca pod przewodnictwem posta
Marka Tomasza Hoka (KO), przewodniczgcego podkomisji, rozpatrzyta:

— informacje na temat organizacji systemu opieki nad pacjentami
z nowotworami krwi.

W posiedzeniu udzial wzieli: Dominika Janiszewska-Kajka zastepca dyrektora Departamentu Lecz-
nictwa, Agnieszka Mrozik zastepca dyrektora Departamentu Opieki Koordynowanej oraz Mateusz
Oczkowski zastepca dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia,
Marzanna Bienkowska zastepca dyrektora Departamentu Wspélpracy Biura Rzecznika Praw Pacjenta,
Ewa Lech-Maranda konsultant krajowy w dziedzinie hematologii, Jan Styczynski konsultant krajowy
w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej, Iwona Kasprzak dyrektor Departamentu Gospodarki
Lekami w Centrali Narodowego Funduszu Zdrowia, Anna Apel prezes Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom
z Chorobg Nowotworowa”, Anna Dabrowska-Iwanicka kierownik Oddzialu Zachowawczego Kliniki
Nowotworow Uktadu Chlonnego Narodowego Instytutu Onkologii w Warszawie, Alicja Fudali koordy-
natorka ds. relacji zewnetrznych Fundacji Onkologicznej Alivia, Sebastian Giebel kierownik Kliniki
Transplantacji Szpiku i Onkohematologii Narodowego Instytutu Onkologii w Gliwicach, Anna Janik
wiceprezes Naczelnej Rady Pielegniarek i Potoznych, Elzbieta Markowska prezes Zarzadu Fundacji
Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Monika Pintal-Slimak prezes Krajowej Rady Diagnostow
Laboratoryjnych wraz ze wspotpracownikiem, Aleksandra Rudnicka rzecznik Stowarzyszenia Onko-
logicznego Sanitas oraz Marek Wleklik ekspert Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”.

W posiedzeniu udziat wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Malgorzata Siedlecka-Nowak oraz Jakub
Stefanski - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Szanowni panstwo, przepraszam bardzo za to duze spdznienie, ale naprawde dzieje
sie wiele rzeczy na sali plenarnej. Jak panstwo wiecie, o 10.00 bylo wystgpienie pana
prezydenta, p6zniej byly trudne, dosy¢ glosne dyskusje, ktore jeszcze sie nie skonczyly.
Przepraszam jeszcze raz serdecznie. Nie bylo to w zaden sposob zamierzone przeze mnie
czy podkomisje.

Otwieram posiedzenie podkomisji stalej do spraw onkologii. Witam cztonkéw pod-
komisji, ktorzy za chwile dotra, bo jeszcze sg na sali sejmowe]. Stwierdzam rozpoczecie
posiedzenia naszej podkomisji.

Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje rozpatrzenie informacji na temat orga-
nizacji systemu opieki nad pacjentami z nowotworami krwi. Bedzie to prezentowat przed-
stawiciel Ministerstwa Zdrowia. Przystepujemy do realizacji porzadku obrad.

Informuje, ze materialy zostaly przestane do panstwa postéw na maile i zamieszczone
w folderze SDI na iPadach. Dostepne sa réwniez w formie papierowej. Informuje jednocze-
$nie, ze pani minister zdrowia upowaznita panig Dominike Janiszewska-Kajke, zastepce
dyrektora Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia, do prezentowania stano-
wiska ministra zdrowia.

Zeby nie przediuzac, rozpoczynamy od informacji. Prosze panig dyrektor, przedstawi-
cielke ministra zdrowia, o przedstawienie informacji. Bardzo prosze.
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Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Dominika
Janiszewska-Kajka:
Dzien dobry. Dzien dobry, panie przewodniczgcy. Dominika Janiszewska-Kajka.

W imieniu pani minister przedstawie informacje na temat stanu opieki. Oczywiscie
jesteSmy przygotowani na wersje skrétowg, majgc na uwadze czas, jaki mamy na omo-
wienie tych kwestii, wiec kilka takich najistotniejszych informacji o organizacji opieki nad
pacjentami ze zdiagnozowanymi nowotworami krwi.

Prosze panstwa, informacje ogolne zostaly wystane do pana przewodniczacego, ale
ja tak skrotowo chciatabym panstwu powiedziec, ze wedlug danych z KRN z ostatnich
trzech dekad mamy wiecej przypadkéw zachorowan na nowotwory. Obecnie pacjentéw
hematologicznych mamy okoto 150 tys.

Co roku w Polsce zapada na nowotwory 10 tys. osob i oczywiScie, biorgc pod uwage
ostatnie decyzje refundacyjne z kilku lat, mamy nadzieje, ze nowo rozpoznane nowo-
twory krwi i szpiku moga by¢ skutecznie leczone. Mamy dostep do nowoczesnego leczenia.
Oczywiscie wezesna diagnostyka jest podstawg do tego, aby odpowiednio wezesnie zaczaé
celowane leczenie.

dJesli chodzi o liczbe pacjentéw, to liczba kart DiLO w ostatnich latach wzrasta.
W tabelce, ktora panstwu przestaliémy, odnotowujemy wzrost wydawanych kart.
W poprzednim roku mielismy 6989 takich kart. W latach poprzednich, z uwagi na czas
pandemii, ta liczba kart byla mniejsza.

W ostatnich latach i w ostatnim czasie odnotowujemy znaczny wzrost nakladéw
na organizacje i na §wiadczenia udzielane pacjentom z rozpoznaniem nowotwordow zlo-
§liwych. Prosze zwrdci¢ uwage na dane. Ja prezentuje dane za lata 2019-2023. Odnoto-
wujemy systematyczny wzrost. W roku 2023 wartosc rozliczonych §wiadczen to 2 498
157 000 z1. Juz teraz na okres do 31 lipca, czyli za pierwsze potrocze, warto$c rozliczonych
Swiadczen to 1 427 830 000 z1.

Wzrasta tez liczba $§wiadczeniodawcow. Prosze tez zwroci¢c uwage na tabele, ktore
zostaly przestane. W ostatnich pieciu latach mamy systematyczny wzrost Swiadczenio-
dawcow, co oznacza, ze NFZ tez wiecej zawiera umow w tym zakresie. W roku 2023 mie-
liSmy 6771, w latach poprzednich odpowiednio mniej, 0 100. W tym roku, od stycznia
do lipca, mamy zawartych 6240 uméw.

Prosze panstwa, jezeli chodzi o dostep do nowoczesnych terapii, nalezy zwrdci¢ uwage
na dostep do nowoczesnego leczenia. Teraz chcialabym jeszcze przedstawic informacje
na temat refundacji. Oczywiécie sg ze mng koledzy z Departamentu Polityki Lekowej
Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia. Na pewno nalezy zwrdoci¢ uwage
na fakt, ze jednym z gléwnych zadan, na czym polega polityka lekowa, jest refundacja sys-
temowa. Zgodnie z aktualnym obwieszczeniem ministra zdrowia z 18 wrze$nia w sprawie
wykazu refundowanych lekow, Srodkow spozywcezych specjalnego przeznaczenia zywienio-
wego oraz wyrobow medycznych chorzy na nowotwory hematologiczne majg bezplatny
dostep do terapii refundowanych w ramach nizej wskazanych programéw lekowych.
Jest to tgcznie 16 programoéw lekowych i zalgcznikéw w katalogu chemioterapii, Igcznie
54 zalaczniki. Ta liczba systematycznie wzrasta.

Jezeli panstwo bedziecie chcie¢ wiecej informacji na ten temat, to oczywiScie za zgoda
przewodniczgcego, tak jak powiedziatam, wspotpracownicy z Ministerstwa Zdrowia i Naro-
dowego Funduszu Zdrowia beda w stanie udzieli¢ szczegotowych informacji. Natomiast
programy lekowe zostaly tez wymienione. Ja nie chciatabym panstwu zabiera¢ duzo czasu,
bo w naszej tabelce zostaly wymienione dostepne programy lekowe, leki dla pacjentow
z nowotworami krwi. I to, panie przewodniczacy, sa wszystkie informacje na temat tego,
jak wyglada leczenie.

Oczywiscie sg to §wiadczenia nielimitowane. To sg §wiadczenia onkologiczne, wiec
mamy pelen dostep. Pacjent ma pelen dostep do wszystkiego, co zostalo zagwarantowane
w ramach koszykow §wiadczen gwarantowanych. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
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Mysle, ze panstwo z materialem mogli wezeéniej sie zapoznaé. Poniewaz naprawde mamy
troche malo czasu, chciatbym od razu przystapi¢ do dyskusji. Bardzo bym prosit o wysta-
pienia panstwa i prosze sie przedstawia¢ do mikrofonu. Jest to potrzebne do protokotu.

Poniewaz jednak mamy przygotowang prezentacje pani profesor Lech-Marandy, kon-
sultanta krajowego w dziedzinie hematologii, to bardzo bym prosit panig profesor o pre-
zentacje, a pdzniej rozpoczniemy naszg dyskusje. Bardzo prosze, pani profesor.

Konsultant krajowy w dziedzinie hematologii Ewa Lech-Maranda:

Dzien dobry panstwu. Panie przewodniczacy, krociutko przedstawie, jak wyglada hema-
tologia doroslych w Polsce na rok 2024. Bede poruszata tematy refundacyjne, bardzo
krotko, ale przede wszystkim skupie sie na problemach systemowych i organizacyjnych.

Tak jak pani dyrektor Janiszewska-Kajka wspomniala, odnotowujemy, nie tylko
w Polsce, ale w Europie i na §wiecie, zwiekszong zapadalno§¢ na nowotwory krwi.
W zwigzku z tym odnotowujemy réwniez staly wzrost zapotrzebowania na §wiadczenia
zdrowotne w zakresie hematologii. Dodatkowo dynamiczny rozwdj metod diagnostycznych
i sposobow terapii w ostatnich latach umozliwit wydtuzenie przezycia chorych, co oczywi-
Scie zwieksza nie tylko zapadalnosc, ale przede wszystkim przyczynia sie do zwiekszonego
wskaznika chorobowosci. Wzrasta tez Swiadomo§c spoleczna w zakresie ochrony zdrowia
w spoleczenstwie i wobec tego wzrastajg oczekiwania wobec §wiadczeniodawcow.

Jak wygladamy organizacyjnie w Polsce, jesli chodzi o hematologie dorostych? Jest
49 osrodkow hematologicznych w Polsce. Lgczna liczba stacjonarnych 16zek — to sg dane
z dostepnych map potrzeb zdrowotnych — to jest 1510. f.gczna liczba hospitalizowanych
pacjentow — ponad 42 tys., liczba hospitalizacji — ponad 174 tys.

Wsrod tych 49 osrodkéw hematologicznych mamy 19 oérodkéw, ktore przeszczepiajg
autologiczne krwiotworcze komorki macierzyste, czyli w skrocie, robig autologiczne
transplantacje i wsrod nich jest 15 osrodkoéw, ktore wykonuja allogeniczne transplan-
tacje. Dane z Poltransplantu na 2022 r. méwig o tym, ze wykonano 1101 przeszczepien
autologicznych i 655 przeszczepien allogenicznych.

Na 30 wrzesénia tego roku liczba hematologow wykonujacych zawod w Polsce to 618,
co daje nam wskaznik 1,64 hematologa na 100 tys. mieszkancéw. Oczywiscie dazymy do war-
toSci miedzy 2,5, ale blizej 3, tak wiec jeszcze wiele pracy przed nami. Hematologia od 2015 .
zostala wpisana na liste specjalnosci deficytowych, co na pewno zwiekszylo zainteresowanie
mlodych lekarzy konczacych studia rozpoczynaniem tej specjalizacji. Na styczen 2024 r. byly
wolne 94 miejsca szkoleniowe, ale dla przykladu w 2019 r. tych miejsc byto wolnych 155.
Tak wiec wzrasta zainteresowanie, ale to jest niezwykle trudna specjalizacja i podobnie jak
w onkologii klinicznej borykamy sie z problemami kadrowymi, krétko méwige.

Jesli chodzi o dostep do refundacji, lata 2019-2023 to bardzo duzy postep refundacji
nowych czasteczek. Lgcznie zrefundowano 75 nowych czasteczkowskazan w 26 choro-
bach hematologicznych, nowotworowych i nienowotworowych. Hematologia to nie tylko
nowotwory, ale ja dzisiaj na nowotworach krwi sie skupie. Zrefundowano m.in. terapie
CAR-T u chorych na ostre biataczki limfoblastyczne - to byta populacja dzieci i mtodych
dorostych — oraz u chorych na chloniaki.

Nie bede sie skupiaé¢ na listach refundacyjnych od stycznia do pazdziernika, ale tylko
pokaze, ze od stycznia zrefundowano tgcznie 17 nowych czasteczkowwskazan. Ta ostatnia
lista pazdziernikowa byla szczegolnie bogata w nowe terapie: przede wszystkim terapia
CAR-T u chorych na ostrg biataczke limfoblastyczna po 26 r.z., przeciwciata specyficzne
i u chorych na chloniaki, i u chorych na szpiczaki. Tak wiec to bardzo poprawito dostepnosc.

Mozna powiedziec, ze na dzisiaj standardy leczenia chorych dorostych na nowotwory
krwi sg takie same jak w Europie. OczywiScie, zawsze sg potrzeby refundacyjne, bo hema-
tologia jest niezwykle dynamicznie rozwijajacg sie dziedzing, ale powiedzmy, ze sg to juz
takie uzupelnienia w niektorych rozpoznaniach, bardziej uszczegétowione wskazania.
Ja nie bede sie na tych priorytetach refundacyjnych zatrzymywac, zeby panstwa nie zanu-
dza¢ réznymi schematami i zawito§ciami hematologicznymi, ale pokaze, ze to sg naprawde
rzeczy, ktore, mysle, w ciggu przyszlego roku uda sie wspélnie wypracowac.

Podkresle tez bardzo dobra wspoétprace i moja, i ekspertow hematologicznych, ktorzy
mnie wspieraja, z Ministerstwem Zdrowia w zakresie refundacji. Mysle, ze mamy dobry
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dialog w tym zakresie. To, co udalo sie osiggnag, jest efektem dobrej wspélpracy. Oczywi-
§cie nie zapominamy o roli organizacji pacjenckich w tym obszarze.

Przejde teraz do priorytetow organizacyjnych i systemowych, bo obecnie mamy taka
sytuacje, ze, mozna powiedzie¢, leczymy na poziomie europejskim. Mamy dostep do nowo-
czesnych terapii, ale jest jeszcze sporo rzeczy do zrobienia, przede wszystkim w kwestiach
systemowych i organizacyjnych, zeby jeszcze bardziej poprawic jakos¢ opieki hematolo-
gicznej w celu uzyskania jak najlepszych wynikow. Zaczne od takich rzeczy systemowych,
a mianowicie koszyka $wiadczen gwarantowanych.

Mamy pewne badania, ktore, jak mozna powiedzieé, sg podstawowe w hematologii,
a ktore powinny by¢ zakwalifikowane jako §wiadczenia opieki zdrowotnej do wykazu
Swiadczen gwarantowanych. Ja w tej sprawie, mysle, ze juz kilkukrotnie, sktadatam pisma
do Ministerstwa Zdrowia. Mianowicie chodzi o badania immunofenotypowe.

To jest jedno z podstawowych badan we wspotczesnej hematologii u chorych na nowo-
twory krwi, zaréwno przy rozpoznaniu, jak i do oceny odpowiedzi na leczenie, czyli moni-
torowania obecno$ci choroby resztkowej. To jest kluczowe badanie w ostrych biataczkach
szpikowych i limfoblastycznych przy rozpoznaniu i w monitorowaniu choroby, ale tez
w innych nowotworach. Tego badania nie mamy w koszyku §wiadczen gwarantowanych.
Zawsze dostaje odpowiedz, ze to jest finansowane w ramach hospitalizacji. OK, zgadzam sie
czesciowo, bo jest to badanie dosy¢ kosztochlonne. Koszt jednego badania to okolo 1 tys. z1,
ale nie mozemy go wykonac u pacjentéw w ramach ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;.

Z czym to sie wigze? Zeby pacjentowi wykona¢ na przyklad monitorowanie choroby
resztkowej, musimy go przyjac do szpitala. Wiemy, jakie sg kolejki do hospitalizacji, wiec
jest pilna potrzeba, zeby wlaczy¢ badanie immunofenotypowe do koszyka Swiadczen gwa-
rantowanych zaréwno na poziomie poradni, czyli ambulatoryjnej opieki specjalistycznej,
jak i na poziomie hospitalizacji.

Drugi temat byt adresowany juz do Ministerstwa Zdrowia i do Narodowego Fun-
duszu Zdrowia, byly juz pomysty na pewne rozwigzania. Mysle, ze to sa dobre pomysty,
tylko trzeba po prostu je wdrozy¢. Chodzi o leczenie ciezkich infekcji bakteryjnych. Mam
na my§li bakterie wielolekooporne, ktore sg coraz czestsze, infekcje grzybicze i wirusowe
u chorych na nowotwory krwi. Ja to pismo wystatam juz chyba dwu- czy trzykrotnie.
Podkre§lam, ze to jest problem nie tylko hematologii. To jest rowniez problem oddzialow
immunologicznych, ktére leczg chorych z pierwotnymi niedoborami. To jest réwniez pro-
blem hematologii i onkologii dzieciecej. To sg rowniez problemy pacjentéw po przeszcze-
pieniach nowotworow litych, wiec jak gdyby chorzy hematologiczni, chorzy na nowotwory
krwi sg najbardziej eksponowani na tego typu powiklania.

W tym piémie przedstawialam réwniez, jakie sg koszty leczenia takich ciezkich powi-
ktan. To jest kilkadziesiat tysiecy zlotych na pacjenta — 3040 tys. Takie sg ceny tych anty-
biotykow. Byta propozycja, o czym zresztg pisalam w tym piSmie, zeby byta mozliwos¢ roz-
liczania tych antybiotykéw po tzw. fakturze, czyli by¢ moze dopisania do katalogu 1c. Nie
bede wchodzi¢ w technikalia, bo nie jestem specjalistg od tego, ale mozna by to rozliczac
dla oddzial6w hematologicznych ,po fakturze”, a jednocze$nie bytoby doskonale narze-
dzie tak naprawde do zdobycia wiedzy na temat tego, z jakim problemem sie borykamy,
bo wigzaloby sie to tez pewnie ze sprawozdawczoscia, jak czestym i jak duzym problemem
sg powiklania infekcyjne. By¢ moze datoby to wtedy podstawy do wypracowania innych
rozwigzan systemowych, ale na pewno jest to ogromne obcigzenie dla szpitali. Trzeba
tez powiedzie¢, ze pacjenci w o§rodkach wysokospecjalistycznych, ktore czasami mogly
sobie pozwoli¢ na wieksze wydatki, majg lepszy dostep do takiego leczenia niz pacjenci
w osrodkach mniejszych.

Trzeci problem, ktory tez byl przeze mnie adresowany, to leczenie powiklan immuno-
logicznych nowoczesnych terapii. Mam przede wszystkim na mysli terapie CAR-T. Chodzi
o mozliwo$¢ rozliczania tych powiklan, takich jak zesp6l uwalniania cytokin czy neuro-
toksycznosc o podtozu immunologicznym. Pacjent z takimi powiklaniami czesto trafia
na oddzialy intensywnej terapii. My jako oddziaty hematologiczne musimy $cisle wspélpra-
cowac z oddzialami intensywnej terapii. Koszty tego sg ogromne, tymczasem nie ma moz-
liwos$ci rozliczania tych powiklan.

I.P.
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Na obecnej, pazdziernikowej liScie refundacyjnej w programach lekowych uwzgled-
nilam w monitorowaniu to, ze leczenie tych powiklan musi by¢ prowadzone zgodnie
z charakterystyka produktu leczniczego terapii CAR-T. Naprawde to jest problem, ktory
narasta. Mamy coraz wiecej chorych kwalifikowanych do terapii CAR-T i niestety osrodki
muszg wstrzymywac te terapie, bo nie sg w stanie prowadzi¢ chorego z powiktaniami
z uwagi na finansowanie, bo merytorycznie oczywiscie sg przygotowane do tego. Mozna
wiec powiedziec, ze to sg najpilniejsze §wiadczenia, ktore wymagaja kwalifikacji do wykazu
Swiadczen gwarantowanych.

Natomiast sg tez §wiadczenia, ktére wymagajg zmian. One sg juz w koszyku $wiadczen
gwarantowanych i wydaje sie, ze ruchy sg dosy¢ proste. Chodzi o to, zeby w przypadku
badan genetycznych byla mozliwos¢ ich sumowania nie tylko do hospitalizacji hematolo-
gicznej czy rozliczanej z jednorodnych grup pacjentéw, czyli z JGP, ale i do hospitalizacji
z chemioterapig. Nie wiem, czy to juz sie dokonalo, czy by¢ moze za chwile bedzie mozliwe.
Tu na poziomie Narodowego Funduszu Zdrowia jest naprawde zmiana. Problemem bardziej
skomplikowanym jest z kolei mozliwo§¢ rozliczania badan genetycznych z poziomu ambu-
latoryjnej opieki specjalistycznej. Tu jest podobny problem jak przy badaniach immunofe-
notypowych — musimy chorego polozy¢ do szpitala, zeby wykona¢ mu badania genetyczne.

Konieczno§é zmian w pakiecie onkologicznym. Pani dyrektor wspomniala, ze wzrasta
liczba chorych diagnozowanych w ramach pakietu, ale wiemy od poczatku, od momentu,
kiedy ten pakiet powstal, ze on nie jest dobrze dostosowany do pacjentéw z nowotwo-
rami krwi. Tak wiec mysle, ze tez mozna wypracowac pewne rozwigzania, ktére utatwia
i poradniom hematologicznym i oddzialom hematologicznym diagnostyke tych chorych.
Przede wszystkim chodzi o mozliwo$¢ diagnostyki w ramach hospitalizacji.

Oczywiscie jesli chodzi o wycene pakietow onkologicznych, bo to sie z tym wiaze,
i ponowng wycene ryczaltow diagnostycznych w programach lekowych, tez bytoby dobrze
sie nad tym pochylié, bo te wyceny nie w pelni pokrywajg badania, ktére sa wykonywane.

Prosze panstwa, jakie sg oczekiwania wobec opieki hematologicznej? Kilka lat temu
byla przeprowadzona ankieta przez Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia zar6wno
wérod roznych interesariuszy, jak i przede wszystkim wsrod pacjentéw. To, na co wiekszosc
ankietowanych zwraca uwage, to koniecznoéé poprawy diagnostyki. Juz troche o niej
mowitam. Chodzi na przykiad o badania genetyczne, o to, zebySmy mogli wykonywaé
z poziomu poradni badania immunofenotypowe. OczywiScie wazna jest ich wlaSciwa
wycena oraz poprawa dostepu do nowoczesnych metod leczenia, to juz sie zadziato.

Tak wiec mamy zadanie, mozna powiedzie¢, bardzo dobrze wykonane. Jezeli wspol-
praca w tym obszarze nadal bedzie sie tak uktadac, to mysle, ze mozemy spokojnie powie-
dziec, ze ten obszar jest zaopatrzony. Potrzebne sg jednak rozwigzania organizacyjne,
ktére zapewnig kompleksowg i koordynowang opieke hematologiczng, oparte na wsp6t-
pracy miedzy osrodkami w Polsce. I oczywiScie to, co wszyscy podkreslajg — i Narodowy
Fundusz Zdrowia, i Ministerstwo Zdrowia, i Agencja Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji — ze konieczna jest mozliwo$¢ monitorowania efektow naszego leczenia,
i to zar6wno w odniesieniu do struktury, jak i procesow oraz wynikow.

Srodowisko hematologiczne, ktore w tej kwestii reprezentuje, przygotowalo pilotaz
krajowej sieci hematologicznej. Ten projekt byl poddany konsultacjom publicznym.
W sierpniu ubiegltego roku przeszedt konsultacje publiczne, zostal zmodyfikowany i roz-
porzadzenie do wdrozenia pilotazu krajowej sieci hematologicznej po tych konsultacjach
zostalo poprawione. To byl pazdziernik ubieglego roku. Tak wiec moze tu zawiesze glos.

Ogromna prosba naszego srodowiska, zeby ten projekt mégt by¢ rozpoczety, nie chee
mowi¢ wznowiony, bo to wszystko bylo gotowe. Oczywiscie, jezeli pojawiltyby sie jakie§
nowe pomysly, bo w miedzyczasie konsultowaliémy z ré6znymi interesariuszami ten pro-
jekt rozporzadzenia, by¢ moze bedzie mozna go jeszcze udoskonali¢, ale dobrze by byto,
aby ten projekt byt wdrozony. Zaraz pokaze dlaczego.

Celem pilotazu, a w przysztosci by¢ moze krajowej sieci hematologicznej, jak ona
by sie nie nazywala, jest zwiekszenie wykrywalnosci i wlaciwej kwalifikacji do pro-
cesu terapeutycznego chorych na nowotwory krwi. Oczywiscie nadrzednym celem jest
obnizenie umieralnosci, wydluzenie przezycia chorych. Koncepcja pilotazu opiera sie
na trzech elementach.
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Po pierwsze, na referencyjnosci osrodk6w hematologicznych, po drugie, na koordynacji
pionowej i poziomej w celu optymalizacji opieki nad pacjentem. Koordynacja pozioma,
czyli w o§rodku koordynator dla pacjenta — to juz jest temat znany z Krajowej Sieci
Onkologicznej. Natomiast koordynacja pionowa to wspélpraca miedzy oSrodkami
w zakresie wlaSciwego przekazywania pacjentow na poszczegolne etapy leczenia, przekazy-
wanie pacjenta miedzy oSrodkiem o nizszym poziomie do §rodka wysokospecjalistycznego.

Po trzecie, jakos¢, czyli wprowadzenie i monitorowanie standardéw diagnostyczno-
-terapeutycznych. Chodzi o to, ze przygotowane sg mierniki jakoSciowe tych procesow
i wynikéw. Chodzi takze o monitorowanie organizacyjne, czyli funkcjonowanie calego
modelu. Tutaj sg r6wniez przygotowane tak zwane organizacyjne mierniki jakoSciowe.

Koncepcja krajowej sieci hematologicznej opiera sie bardzo podobnie na krajowym
oSrodku koordynujacym, o§rodkach wysokospecjalistycznych, specjalistycznych i pod-
stawowych. OczywiScie potrzebna jest Scista wspolpraca, o czym za chwileczke powiem,
z lekarzami POZ, z Narodowym Funduszem Zdrowia, jezeli chodzi o baze informatyczna
i przekazywanie danych, i z Ministerstwem Zdrowia.

Nie bede sie zaglebia¢ w referencyjnosé, zeby w szczegotach to ttumaczy¢. Powiem
krociutko, ze referencyjnosc jest oparta na potencjale wykonawczym osrodka, czyli liczbie
i kwalifikacjach personelu medycznego do wykonywania okreslonych procedur. My zalo-
zyliSmy poziom podstawowy, ktory jest dla nas kluczowy, bo chodzi tez o jakby zmapo-
wanie i wlgczenie wszystkich poradni hematologicznych, ktore dzialajg poza duzymi
o$rodkami, poza szpitalami, a rowniez tzw. 16zek hematologicznych w obrebie oddziatow
chorob wewnetrznych czy oddzialéw onkologicznych. Poziom specjalistyczny to sa juz
oddzialy hematologiczne, ktore majg poradnie, oddzial leczenia dziennego, ale na przyktad
nie leczg wszystkich nowotworow hematologicznych. I poziom wysokospecjalistyczny
to oddziaty hematologiczne, ktére zajmuja sie kazdym rodzajem nowotworéw i majg oczy-
wiScie oddzial przeszczepiania szpiku autologicznego lub allogenicznego.

ZalozyliSmy pewne kryteria, wlasnie oparte na potencjale wykonawczym o$rodka, ale to,
czy te kryteria sg stuszne, dopiero pokaze pilotaz. By¢ moze trzeba bedzie jakich§ modyfikacji
w tej referencyjnosci dokonac. Bedziemy wiec tez chcieli opracowaé w tym pilotazu standard
organizacyjny w hematologii. ZalozyliSmy wypracowanie takich zalecen, ktére rozumiemy
jako diagnostyczno-lecznicze $ciezki pacjenta z identyfikacja punktéw krytycznych w pro-
cesie i z oceng kompletnoéci pakietéw diagnostycznych realizowanych dla pacjentéow.

Chcemy objaé tym pilotazem siedem nowotworow hematologicznych. Dobor nie-
przypadkowy, bo sa i ostre, agresywnie przebiegajace nowotwory, i bardziej przewlekle,
sa takie, ktore wystepujg u starszych, i takie, na ktore chorujg mtodsi. Naszym celem jest
wspolpraca z POZ.

Prosze panstwa, to juz niejednokrotnie bylo méwione, chyba w ubieglym roku
na posiedzeniach Komisji Zdrowia, ze sg ogromne kolejki do poradni hematologicznych.
My jesteSmy zalewani skierowaniami, z ktorych wiekszo§¢ jest na cito, a mysle, ze wiecej
niz 50% skierowan jest bezzasadnych. Wynika to z réznych powodéw. Nie bede sie w szcze-
goly zaglebiac, ale chcemy w ramach pilotazu przygotowac wytyczne dla lekarzy POZ
w zakresie diagnostyki — wytyczne w zakresie skierowan do poradni hematologicznej
i na oddzial - ale tez chcemy nawigzac blizszg komunikacje z POZ i by¢ moze w formie
konsultacji teleinformatycznych stuzy¢ pomoca, kogo kierowaé, a kogo nie, jezeli bedzie
taka potrzeba.

Chcemy tez opracowaé dla lekarza POZ standard opieki przewleklej nad pacjentem
z nowotworem krwi. Co to oznacza? Chodzi o wytyczne, co lekarz POZ moze i powinien
robi¢, zeby pacjent trakcie leczenia czy po leczeniu nie pokonywat 200 km po to, zeby
hematolog wypisal pacjentowi antybiotyk, bo ma infekcje. Niestety, tak ta rzeczywistosc
teraz wyglada.

W ramach tego pilotazu chcieliby§my wprowadzic¢ nowe produkty rozliczeniowe. Wiek-
szo$C nam sie na razie nie udala. To sg te oznaczone jasniejszym kolorem. Skupie sie
na tym, co sie udato. Tak wiec konsultacje specjalistyczne dla pacjentéw. Pacjent hema-
tologiczny to z reguly osoba starsza z wielochorobowoscia, wiec to jest bardzo istotny
element kompleksowej opieki. Potrzebni sg rowniez psycholog, dietetyk, rehabilitant,
potrzebne sg konsultacje teleinformatyczne w ramach sieci, czyli dla osrodkow o nizszym
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poziomie referencyjnoSci, bo opieka nad pacjentem musi byé¢ skoordynowana. Pacjent
musi plynnie przechodzié poszczegblne etapy leczenia, ale tez diagnostyke. Musi by¢
rowny dostep do metod diagnostycznych i do programéw lekowych, bo czes¢ programow
lekowych absolutnie moze by¢ realizowana na nizszym poziomie. Je§li pacjent jest dobrze
zakwalifikowany do leczenia, ma ustalong Sciezke do monitorowania, nie musi koniecznie
jecha¢ do o$rodka wysokospecjalistycznego.

O tych wskaznikach i miernikach juz mowitam. Pierwotnie projekt pilotazowy zakladat
duzo wiekszg liczbe wskaznikéw. Po konsultacjach zredukowaliémy to, jak panstwo
widzicie, do pieciu, sze§ciu wskaznikéw dla poszczegblnych nowotworéw. Tylko pokaze
przyklady, bo whrew pozorom sg proste, ale jednocze$nie to wskazniki, ktore bedg niosty
ze soba bardzo duzo informacji.

Odsetek pacjentéw z rozpoznaniem ostrej biataczki szpikowej, u ktérych wykonano
trzy panele podstawowych badan diagnostycznych imunofenotypowych, cytogenetycznych
i molekularnych. Oczywiscie u chorych, ktorych leczymy z intencjg uzyskania remis;ji.
Czas od rozpoznania do rozpoczecia leczenia, czas od rozpoznania do konsylium, a u cho-
rych na chtoniaka Hodgkina - odsetek chorych, u ktorych przed wigczeniem pierwszej linii
wykonano badanie PET. Wydaje sie to prosty wskaznik, ale naprawde pokaze, co jeszcze,
jaki jest obszar do poprawy. I drugi wskaznik, na przyktadzie chtoniaka Hodgkina,
u chorych, u ktoérych rozpoznanie postawiono na podstawie badania histopatologicznego
z badaniami immunohistochemicznymi.

Mamy réwniez 12 miernikéw pilotazu. One zostaly zredukowane po konsultacjach
publicznych. Przykladowe mierniki to chociazby liczba pacjentéw, u ktérych rozpoznanie
nowotworu mieloidalnego, czyli limfoidalnego postawiono w czasie krotszym niz 4 tygodnie;
liczba konsultacji wielospecjalistycznych, ktore przypadajg na e-pacjenta danego typu,
zrealizowanych w ramach pilotazu; czy bardzo wazny element - liczba porad i konsultacji
telefonicznych czy teleinformatycznych, bardziej w kierunku tych teleinformatycznych
powinni$my i$¢, przeprowadzonych przez wojewodzki osrodek czy wysokospecjalistyczny
dla oérodkow o nizszym poziomie. MySle jednak, ze bardzo przydalby sie po konsultacjach,
ktére prowadzitam od czasu przygotowania tego projektu rozporzadzenia, rowniez dla
lekarzy POZ, ale to wymagaloby jeszcze bardziej szczegélowego dopracowania

To w zasadzie juz powiedzialam. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo, pani profesor, za te bardzo szczegolowa prezentacje, bo rzeczywiScie
dla nas, ktorzy nie zawsze sg lekarzami, ten temat jest bardzo trudny.

Mnie jednak najbardziej zaniepokoito to, ze od ponad roku sa przygotowane wytyczne
do pilotazu i jako§ nie mozna go uruchomic. Mysle, ze za chwile bede prosil panig dyrektor
o odpowiedz, na jakim etapie jest przygotowanie tego. A generalnie mamy zwiekszajaca
sie dosy¢ dynamicznie liczbe chorych. Mamy niestety malg liczbe lekarzy specjalistow
hematologéw, w zwiazku z tym ten pilotaz tez musial by¢ dopasowany do zasobow kadr
medycznych, bo przeciez sa oSrodki, gdzie trudno bedzie to zrobié.

Konkretna rzecz, ktora wynika z prezentacji pani profesor, to proba przekazania
pewnego rodzaju diagnostyki, leczenia, do leczenia ambulatoryjnego, niekoniecznie szpi-
talnego, nie tylko ze wzgledu na zasoby kadry medycznej, ale i koszty, ktore wiaza sie
z pobytem pacjenta w szpitalu. Mozna to oczywiscie przesuna¢ do leczenia ambulato-
ryjnego, a pozniej ta koordynowana opieka przy pomocy lekarzy rodzinnych jest bardzo
zasadna i sluszna. Jezeli jednak chodzi o ten pilotaz, gdyby pani dyrektor miata jaka$
wiedze, to bardzo prositbym o odpowiedz na to pytanie, a pdzniej przejdziemy do dyskusji,
jezeli panstwo pozwolicie.

Pani dyrektor, bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Dziekuje, panie przewodniczacy.

Pilotaz oczywiscie jest znany Departamentowi Lecznictwa, poniewaz prace prowadzone
byly wlasnie w ramach naszego zespolu z panig profesor i zespolem AOTMiT. Pilotaz byt
dwa razy weryfikowany. Ostatnim efektem sg konsultacje publiczne i rzeczywiScie nanie-
sienie uwag na zalozenia pilotazu. Prace zostaly zakonczone w pazdzierniku ubieglego
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roku i nie zostaly wznowione w Ministerstwie Zdrowia. Zeby zdecydowac sie na wzno-
wienie, to mysle, ze nalezaloby jeszcze dokonac takiej aktualizacji w zakresie populacji
i kosztow, bo to mogto ulec zmianie. Natomiast co do zasady zalozenia byly wypracowy-
wane wspoélnie z nami, z ministerstwem.

Zgadzamy sie z postulatami, ktoére sg w tym pilotazu, czyli produktami takimi bardzo zna-
czacymi dla $rodowiska, dla pacjentéw. Mialy by¢ wiaénie standardy organizacyjne, zalecenia
diagnostyzno-terapeutyczne, czyli Sciezki pacjenta, ale przede wszystkim przetestowanie
referencyjnosci, czyli czegos$, czego nam brakuje obecnie w naszym systemie ochrony zdrowia.
Jezeli bedzie decyzja pani minister o rozpoczeciu, czyli wznowieniu prac po zweryfikowaniu
tych zalozen, czyli populacji i kosztow, to oczywiscie ten model opieki mogtby zostac zaimple-
mentowany chyba w najbezpieczniejszej formie, jaka jest wiasnie pilotaz ministra zdrowia.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
O glos prosila pani profesor Chybicka. Pani poset, bardzo prosze.

Posel Alicja Chybicka (KO):
Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy.

Chciatabym zapytaé zar6wno hematologoéw dorostych, jak i pania, jak jest z wprowadza-
niem innowacyjnych terapii. Sp6znitam sie dlatego, ze bylam uwigzana na sali, a potem
na jeszcze jednym spotkaniu, wiec by¢ moze to juz bylo méwione. Jak dlugo czekacie
panstwo na refundacje nowych terapii, takich jak CAR-T cells, jak przeciwciala monoklo-
nalne, i co dzieje sie w okresie, w ktorym juz wiadomo, ze na przyklad jest to metoda
terapii bardzo skuteczna, macie chorych, ktorych trzeba tym leczy¢, a na razie refundacji
nie ma? Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Czy kto$ moglby odpowiedzieé¢ pani profesor na to pytanie? Jezeli tak, to bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Panie przewodniczacy, jezeli moglabym poprosi¢ o udzielenie glosu panu dyrektorowi
Oczkowskiemu z Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji jako wlasciwemu...

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Panie dyrektorze, bardzo prosze.

Zastepca dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji MZ Mateusz Oczkowski:
Szanowni panstwo, jesli chodzi o czas procedowania wnioskow, to mysle, ze problem nie
lezy po stronie Ministerstwa Zdrowia, poniewaz my procedujemy w 2024 r. Sredni czas
procedowania wnioskow agencyjnych, czyli tych innowacyjnych, wyniést 240 dni, odda-
lamy sie wiec tylko 60 dni od europejskiego czasu narzuconego przez odpowiednig dyrek-
tywe. Natomiast czekamy powyzej 2,5 roku na samo zlozenie wniosku refundacyjnego
przez podmiot odpowiedzialny, i to jest najwieksza, prosze panstwa, bariera w dostepnosci
w zakresie innowacyjnych terapii w Polsce, a nie proces administracyjny.

Zatem generalnie my po swojej stronie ten proces przeprowadzamy coraz sprawniej,
tym bardziej, prosze panstwa, ze w ramach Funduszu Medycznego jest Sciezka jeszcze
szybsza, wynoszgca 60 dni, jesli taki lek znajdzie sie na danej liScie i takie parametry
osiggamy. Myéle, ze w przypadku akurat hematoonkologii problemu nie ma az tak wiel-
kiego w zakresie dostepnosci. Taki problem istnieje w zakresie lekow nieonkologicznych,
co nie stanowi zainteresowania podmiotéw odpowiedzialnych, poniewaz podmioty odpo-
wiedzialne czesciej skladajg wnioski na wskazania onkologiczne niz nieonkologiczne.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo, panie dyrektorze.
Przepraszam, najpierw postowie majg pierwszenstwo, dlatego poprosze kolegow
o pytania. Pan posel Polaczek, bardzo prosze.

Posel Jerzy Polaczek (PiS):
Panie przewodniczacy, panie i panowie profesorowie, szanowni goscie, pani dyrektor, chce
nawigzac do prezentacji pani profesor Ewy Lech-Marandy.
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W kontekscie odpowiedzi na to pytanie zadane na koncu — mowie o pewnej konkluzji
dotyczacej wdrozenia tego programu, ktory zostal uzgodniony i skonsultowany z resortem
zdrowia i ze §rodowiskiem — chcialbym zapytac, czy kwestia ta byla procedowana for-
malnie w ciggu 2024 r. przez kierownictwo ministerstwa zdrowia, czy staneta po prostu
na agendzie? Jakie ewentualnie byly w tej kwestii ustalenia?

Wspominata pani dyrektor o ewentualnej aktualizacji. To jest oczywiste, ze po roku
jakie$ drobne zmiany, jesli jest to potrzebne, powinny by¢ uwzglednione. Natomiast mysle,
ze istotg takich posiedzen jak nasze dzisiejsze posiedzenie podkomisji do spraw onko-
logii powinny by¢ jakie$ konkluzje. A tg konkluzjg powinno by¢ przede wszystkim to,
iz podkomisja stala do spraw onkologii rekomenduje po zapoznaniu sie z materiatami
przygotowanymi przez resort, przez pania profesor, aby ten temat po prostu pilnie stanat
w ministerstwie, po to zeby po prostu to przesadzi¢, z uwagi oczywiScie na charakter,
na doniosto$c¢ tej problematyki.

Mysle, ze kazdy z nas w ciggu swej stuzby publicznej czy pracy zawodowej, zycia oso-
bistego spotykal sie wielokrotnie z osobami, ktore walczyly z nowotworem krwi. W moje;j
ocenie, zeby co$ z tego posiedzenia dzisiaj wyniknelo, powinno by¢ poczynione ustalenie,
aby pani przedstawita pani minister Leszczynie pilny wniosek o to, aby przesadzié, co z tym
materialem ma by¢ dalej, jakie sg ewentualne koszty finansowe, jakie sg dodatkowe wyma-
gania dotyczgce aktualizacji tego dokumentu. PoprosilibySmy po uptywie miesigca o jakas
zwrotng informacje syntetyczng, rowniez dla wszystkich gosci zaproszonych na dzisiejsze
posiedzenie, zeby operowac pewna polityka konkretu.

Mboéwie tak zupelnie poza protokolem — bytem dwa lata ministrem transportu i wiem,
ze po zmianie kadencji zawsze byla analiza tych prac, dokumentow czy zaawansowania
roznych zagadnien prawnych i legislacyjnych, po to aby wychwycic te, ktore sg naj-
bardziej pilne, najbardziej donioste, czy te, ktére wymagajg w ogodle podjecia na nowo.
Taki dokument oczywiscie w tym okresie, tj. w pazdzierniku w ubiegtym roku wyborczym,
mogt z obiektywnych powodow by¢ zawieszony, ale potrzebne sg jakie$ decyzje panstwowe.
My jesteSmy jako postowie, po to zeby nie czekac ad calendas graecas na to rozstrzy-
gniecie. Méwie rowniez, oczywiscie z dobrg wola, do pana przewodniczacego, do pani
profesor Chybickiej, aby taka konkluzja z naszego posiedzenia dzisiaj zostala przeka-
zana pani minister Leszczynie w sposob formalny i zeby podkomisja zostala o tej kwestii
poinformowana. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.

Panie poSle, nie mamy takich uprawnien do sktadania dezyderatu ani konkluzji,
ale zawsze zglaszamy te nasze zapytania do resortu zdrowia i otrzymujemy odpowiedzi.
Oczywiscie, wtedy z prosba o poinformowanie wszystkich czlonkéw podkomisji na temat,
o ktory pan posel pytal. Jezeli pani dyrektor moze w tej chwili odpowiedzie¢ panu postowi,
to bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Tak. Bardzo dziekuje za zapytania i za sugestie.

OczywiScie dostrzegamy apel pani profesor, konsultant krajowej, nie tylko w zakresie
rozpoczecia tego pilotazu, ktory jest niezwykle istotny, ale rowniez w zakresie zmian koszy-
kowych. Zostaly bardzo widocznie wskazane te koszyki, §wiadczenia i tryb udzielania Swiad-
czen, ktore nalezy zmienié tak, aby ulatwi¢ pacjentowi, ale tez organizatorowi udzielania
Swiadczen, czyli szpitalowi, udzielanie takich §wiadczen. Mam na mysli przeplyw pacjentow
ze szpitala do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, umozliwienie dosumowania tych badan.

Czesé postulatow, prosze panstwa, jest realizowana. To za kazdym razem wymaga
zmiany organizacji udzielania §éwiadczen i finansowania, wymaga opinii i rekomendacji
AOTMIiT. W kazdym z koszykéw i w kazdym z zakreséw, w ktorych dziatamy, bo nad-
zorujemy wszystkie koszyki §wiadczen gwarantowanych, sukcesywnie dokonujemy
takich zmian.

Jesli chodzi o samg kwestie pilotazu i tego, co zostalo zaadresowane, to oczywiscie
zobowigzuje sie przedstawi¢ pani minister raz jeszcze pilotaz i zarys koncepcji, bardzo
mozliwe, ze w porozumieniu i we wspolpracy z panig konsultant krajowa, bo to bytoby
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najbardziej wlasciwe. Potem zdecydujemy o zakresie weryfikacji zalozen, bo nalezaloby
tez doda¢ komponent POZ, ktéry nie byt pierwotnie brany pod uwage z uwagi na pewne
ograniczenia w zaangazowaniu lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej. Ale to jest bardzo
stuszny kierunek i zobowiazujemy sie oczywiscie odpowiedzie¢ panstwu na piSmie odno-
$nie do rezultatow tych rozméw. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.

To ja bym prosit o informacje na pisémie do mnie, do przewodniczacego, a my p6zniej
panstwu, cztonkom podkomisji, to rozeSlemy. Pan poset Czestaw Hoc prosit jeszcze glos.
Bardzo prosze.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
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Dziekuje, panie przewodniczacy.

Na wstepie taka refleksja Wczesne lata 80., praca na oddziale hematologicznym
lekarzy, pracownikow sluzby zdrowia. Pomimo szczytnych celow, misji, empatii i checi
pomocy czesto przegrywano na tych oddzialach. Byla to specjalizacja czasami bardzo
smutna, aczkolwiek przy$wiecaly nam wszystkim szczytne cele. Dzisiaj jest chyba ina-
czej, to znaczy na pewno. Odnosimy wiele zwyciestw na oddzialach hematologicznych.
To buduje i bardzo cieszy, bo idziemy z postepem $wiata i nauki. To bardzo cieszy. Nato-
miast mam pewne pytania.

Pierwsze pytanie jest niepokojace, ale potem bedg tez bardziej profesjonalne. Niepo-
kojgce pytanie w aspekcie programow lekowych. Wiemy, ze zachwiala sie refundacja i pie-
nigdze na program lekowy. Narodowy Fundusz Zdrowia oglosit brak kasy, kolokwialnie
rzecz ujmujac. Bede pytal o poszerzenie programu w aspekcie hematoonkologii, nato-
miast boje sie, ze te programy, ktore juz sa, mogg by¢ zachwiane w aspekcie finansowania.
Czyli gtéwne pytanie, czy te wszystkie programy innowacyjnych i nowoczesnych terapii
beda utrzymane?

Teraz bede pytal wlasnie o te programy, ktére powinny byé poszerzone, jesli chodzi
o hematoonkologie. Tak wiec wspomniana immunoterapia CAR-T. Oczywiscie piekna
sprawa. Modyfikowane genetycznie limfocyty T, ktore zaprzegaja wlasny uktad odporno-
Sciowy do walki z rakiem, ale mamy praktycznie tylko ostrg bialaczke limfoblastyczna,
chloniaki z duzych komoérek B i z komorek plaszcza. Natomiast nie mamy wielu innych,
jak chociazby szpiczaka plazmocytowego — szpiczaka mnogiego. Co roku choruje okoto
1500 os6b i nie mamy nowoczesnej terapii. Czy jest szansa na poszerzenie programow
lekowych w aspekcie wlaénie tej jednostki chorobowe;j?

Nastepnie nowotwory mielodysplastyczne - tez nie mamy. Kolejna jest ostra biataczka
szpikowa, ktora jest bardzo agresywna. Jesli pozostaje nieleczona, to jest bardzo niebez-
pieczna. Przewlekle biataczki limfatyczne. A wiec drugie pytanie: Czy jesli chodzi o nowe
rozszerzenie tego programu, to jest szansa? Jesli chodzi o CAR-T, chyba tylko 10 o§rodkow
w Polsce prowadzi takg innowacyjng immunoterapie, patrzac na naszg Klinike Hema-
tologii i Transplantologii Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie. To jest
zbawienna kwestia i wrecz blogostawiona w aspekcie leczenia i terapii tych pacjentow.

Trzecie pytanie, jesli chodzi o ten system monitorowania programéow terapeutycznych.
Czy on jest wydolny? Czy spina wszystkie kwestie i czy pomaga? Powinien tak robic.

Czwarte pytanie. Pani profesor méwila o krajowe;j sieci hematologicznej. Jak najbar-
dziej. Mamy Krajowg Sie¢ Onkologiczng, Krajowa Sie¢ Kardiologiczng, mamy ,Plan dla
choroéb rzadkich”, natomiast nie mamy jeszcze wlasnie krajowej sieci hematologicznej,
o ktoérej pani profesor méwila, a widzimy na co dzien, jakie sg olbrzymie kolejki, jakie
jest zapotrzebowanie na hematologéw. To jest po prostu naprawde warunek sine qua non
nowoczesnego podejscia do problemu choréb hematologicznych.

Ostatnie pytanie, jesli chodzi o hematologéw. Mamy okolo 600 hematologéw w Polsce,
1,57 na 100 tys. mieszkancow. Optymalnie powinno by¢ okoto 3. Co wiec odpowiednie
departamenty Ministerstwa Zdrowia robig w tym kierunku, zeby$my zachecili albo dali
jakie$ zachety czy korzySci dla tej specjalizacji? Wiemy, ze zapotrzebowanie rzeczywiscie
jest bardzo, bardzo wielkie. Dziekuje bardzo.

I.P.
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Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.

O krajowej sieci hematologicznej juz méwiliSmy pare razy. Mysle, ze stworzenie sieci
nie spowoduje, ze nagle przybedzie nam lekarzy hematologéw. Musieliby§my i$¢ chyba
w troche odwrotnym kierunku.

Jezeli chodzi o pytanie o program lekowy, to mysle, ze pan dyrektor Oczkowski mégiby
pare rzeczy powiedzie¢. Bardzo prosze, panie dyrektorze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Mateusz Oczkowski:

Szanowni panstwo, poruszono kilka watkow, m.in. dostepnos¢ do terapii CAR-T
w szpiczaku. My rowniez oczekujemy na taki wniosek. Rozmawialiémy z podmiotami
odpowiedzialnymi.

Rejestracja tego produktu w tym wskazaniu. Akurat mam takg dostepnosé, ze bodajze
sg trzy terapie CAR-T w szpiczaku i zaden podmiot odpowiedzialny nie ztozyl wniosku.
Wiemy, ze jest problem z wydolnoScig producenta odnoénie do udostepnienia tej terapii
w kazdym kraju Unii Europejskiej. Z informacji wiemy, ze taki wniosek bedzie zlozony
na poczgtku 2025 r.

Jesli chodzi o ostrg biataczke szpikowa, pragne poinformowac, ze program lekowy
zostal, bodajze dwa lata temu, stworzony od poczatku. W tej chwili jest dostepnych pieé
terapii lekowych w programie lekowym, w tym réwniez kilkanascie substancji w ramach
katalogu chemioterapii. W procesie jest jedna terapia — pewnie to jest nawigzanie do tego,
zeby sie rowniez pojawila — czyli terapia ivosidenib w ramach Funduszu Medycznego,
ktora daje duze osiagniecia w zakresie wyzszosci, skutecznosci klinicznej nad innymi tera-
piami stosowanymi w pierwszej linii, ale to jest w procesie. Sciezka jest krotka, 60-dniowa,
wiec moze sie tak wydarzy¢, ze moze sie pojawic¢ na obwieszczeniu styczniowym.

Nowotwory mielodysplastyczne. Mamy dedykowane programy lekowe, objecia byty
rowniez w poprzednich latach, ale oczywiscie pojawiajg sie nowe wskazania. Raczej one
idg w takim kierunku, ze dedykowane sa nowe czgsteczki z tej samej grupy lekéw, wiec
generalnie poréwnania bedg pewnie z zyskiem kilku miesiecy. To nie bedg jakies fenome-
nalne wyniki. Jesli wiec podmioty odpowiedzialne dadzg podobne ceny w tym zakresie,
to mysle, ze nie bedzie problemu z umieszczeniem tego na liScie refundacyjne;j.

I chyba tyle watkéw poruszonych w ramach programéw lekowych.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje, panie dyrektorze.
Jezeli pani profesor chciataby uzupelni¢ odpowiedzi na pytanie pana posta, to bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie hematologii Ewa Lech-Maranda:

W zasadzie pan dyrektor juz powiedzial, ze oczekujemy na terapie CAR-T w szpiczaku,
ale czekamy na ruch podmiotu odpowiedzialnego, zeby ztozyl wniosek, bo innego wyjscia
nie ma. Mamy zrefundowane na licie pazdziernikowej przeciwciala bispecyficzne dla tej
grupy chorych, wiec ta kolejna, trzecia czy czwarta linia jest zabezpieczona.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Pan profesor Styczynski, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzie-
ciecej, prosit o glos. Bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, dziekuje za udzielenie glosu.

W pelni popieram to, co powiedziala pani profesor Lech-Maranda o hematologii. Wiek-
sz0§¢ tych probleméw dotyczy hematologii i onkologii dzieciecej. Natomiast w wypowiedzi
pani profesor Lech-Marandy slowo dzieci padto dwa razy w odniesieniu do terapii CAR-T
i to pokazuje, ze tak naprawde, mimo podobnej nazwy, reprezentuje inng dziedzine. Inng
dziedzine na tyle, ze wyodrebniono specjalizacje onkologie i hematologie dziecieca, dyscy-
pline choroéb rzadkich, gdzie mamy do czynienia z kilkudziesiecioma chorobami rzadkimi.

W Polsce leczy sie te choroby w 18 osrodkach. Te oSrodki muszg wszystkie wspotpra-
cowac ze sobg ze wzgledu na rzadko$¢ wystepowania choréb. Dla kazdego typu nowo-
tworu mamy pewnego koordynatora, ktory jednocze$nie kontaktuje sie z europejskimi
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strukturami i wspdlnie leczymy wedlug miedzynarodowych programow. Na 10 tys. chordb
hematologicznych okoto 500 jest wérod dzieci. Wérod dzieci mamy 1100-1200 nowych
rozpoznan rocznie i te liczby sa stalte, tak jak pamietam, od 25-30 lat, ale jednocze-
Snie populacja dziecieca w ciggu ostatnich 25 lat w Polsce zmniejszyta sie o 30%,
z 10 mln na 7 mln. Mozna wiec powiedzie¢, ze czestoS¢ ro§nie.

Jezeli chodzi o sprawy i problemy szczegdlnie istotne dla onkologii dzieciecej,
to mogtbym powiedzie¢ o dwoch grupach — sprawy organizacyjne i sprawy diagnostycz-
no-terapeutyczne. O wszystkich sprawach oczywiscie nie da sie powiedziec, zresztg wcale
nie chce, natomiast chce powiedzie¢ o tym, ze mowi sie o réznych sieciach. Pan poset tez
o tym wspominal. Potrzebujemy sieci onkologii i hematologii dzieciecej. Co wiecej, taka
sie¢ nieformalnie istnieje, bo tych 18 osrodkow na trzecim poziomie referencyjnoSci wsp6l-
pracuje ze soba kazdego dnia, ale trzeba to zalegalizowa¢ i wspomoc. Trzeba wspomoéc
onkologie dzieciecg i pediatrie w szczegolnosci, bo, tak jak mowie, populacja dziecieca
sie zmniejsza, a dziecko wyleczone z choroby nowotworowej ma przed soba potencjalnie
60-70 lat, wiec to jest nasza przyszlo§c.

W sprawie diagnostyki i kontroli jakoSci jest nam potrzebny program jakosci weryfi-
kacji histopatologicznej, bo to dziatalo do 2021 r., a potem, gdy skonczy! sie ,,Narodowy
program zwalczania choréb nowotworowych”, przestalo. Potrzebny jest nam program
rozszerzonych badan molekularnych, co jest standardem w tej chwili na §wiecie.

Chcialbym jednak zwrdci¢ uwage na jedng rzecz, ktora wydaje sie pozostajaca
na uboczu, a dla nas staje sie sprawg kluczowa. To sprawa utworzenia rejestru onkologii
i hematologii dzieciecej. W naszym wykonaniu bedzie bazg wiedzy kompleksowego poste-
powania, diagnostyki, leczenia i monitorowania choréb onkologicznych u dzieci w Polsce.
Co wiecej, takie zalazki bazy istnieja w dwudziestu kilku czesciach, bo ci koordynatorzy
to w jaki$ sposob robia. JesteSmy przygotowani na to, zeby taka baze stworzy¢ ze srodkéw
pozabudzetowych. Co wiecej, takie prace rozpoczely sie juz w ubiegltym roku.

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, rok temu we wrzesniu byl gotowy projekt
rozporzadzenia ministra zdrowia w tej sprawie, a w czerwcu pani minister Leszczyna
w piSmie do Polskiego Towarzystwa Onkologii Hematologii Dzieciecej napisala, ze popiera
te idee i prace beda. W zwigzku z tym bardzo prosze, przypominam sie w tej sprawie,
bo to jest punkt wyjscia do tego, zeby wzmocnié¢ nasze dziatanie jako pionu onkologii
i hematologii dzieciece;.

Chcialbym powiedzie¢, ze Komisja Zdrowia Unii Europejskiej w ubieglym roku ogto-
sila, ze wyniki leczenia biataczek w Polsce sg wyzsze niz §rednia europejska. Niewielu
onkologéw w niewielu typach nowotworéw moze sie tym pochwali¢. Mysle, ze nikt tak
naprawde poza zajmujgcymi sie biataczkami dzieciecymi. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Bardzo prosze. Prosze sie przedstawié¢ do mikrofonu.

Prezes Krajowej Rady Diagnostow Laboratoryjnych Monika Pintal-Slimak:
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Dzien dobry. Szanowny panie przewodniczacy, szanowni panstwo, Monika Pintal-Slimak,
Krajowa Rada Diagnostow Laboratoryjnych.

Bardzo dziekuje za zorganizowanie tego posiedzenia podkomisji, gdyz z punktu
widzenia §rodowiska diagnostow laboratoryjnych laboratoryjna hematologia medyczna
lezy nam szczegoélnie na sercu. Mamy w tej chwili tylko 75 specjalistow z laboratoryjnej
diagnostyki hematologii medycznej i oczywiScie tez chcielibySmy, aby tych specjalistow
byto wiece;j.

Zacheta dla diagnostow do podejmowania tej trudnej specjalizacji na pewno bylaby
mozliwo§¢ udzielania porady diagnostycznej, porady hematologicznej, ktora bylaby wspar-
ciem dla lekarzy z zakresu wtasnie laboratoryjnej interpretacji wynikow badan hematolo-
gicznych. Prosiliby§my wiec, jezeliby rzeczywiscie byly takie rekomendacje ptynace z tego
posiedzenia podkomisji, aby przy pracach, o ktére bedziemy wnosi¢, nowelizacji ustawy
o medycynie laboratoryjnej, szanowna podkomisja poparta nasz postulat wlasnie takiej
porady diagnostycznej dla diagnostéw laboratoryjnych specjalistow.

I.P.
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Zwracamy uwage na to, aby w programach profilaktycznych byly uwzgledniane podsta-
wowe badania laboratoryjne jak morfologia krwi czy chociazby podstawowe badanie - roz-
dziat elektroforetyczny bialek w surowicy krwi, ktory mogltby by¢ wlaczony do programéow
profilaktycznych dla pacjentow 60+. Oczywiscie wszystkie programy muszg byc ewalu-
owane, zeby mialy sens, wiec to tez kolejny postulat w kontekS$cie chociazby programu
40+, w ktorym byla morfologia i byly parametry takie jak ptytki krwi. A sg to elementy
z zakresu hematologii, ktore duzo mogg wnosic.

Szanowni panstwo, podstawowa morfologia, ktéra wydaje sie trywialnym badaniem, jest
bardzo podstawowym badaniem, ktére niesie duzg informacje diagnostyczna. Naprawde
diagnosta laboratoryjny, ktory dokonuje interpretacji wynikéw badania, chociazby mor-
fologicznego, z tego wyniku jest w stanie bardzo duzo informacji uzyskaé. Morfologia
jest wiec takim podstawowym badaniem, ktére daje informacje juz na wstepnym etapie
i jak najbardziej diagno$ci laboratoryjni chca wesprzec specjalistéw z hematologii w tym,
aby tych nowotworow juz rozpoznawanych bylo mniej, aby te naktady, ktore ponosimy
na leczenie - i bardzo cieszymy sie, ze one sg — byly przenoszone na profilaktyke.

Popieramy oczywiscie postulaty pani profesor, mowigce o koszyku badan z zakresu
immunofenotypowania i innych, ktére tam byly rekomendowane, jak rowniez oczywiscie
koncepcje krajowej sieci hematologicznej. Wpisujemy sie w to z uwzglednieniem uwag,
ktore wniosta Krajowa Rada Diagnostyczna do tego projektu.

Chce podkreslié, ze dla diagnostow laboratoryjnych hematologia jest podstawowa dzie-
dzing medycyny laboratoryjnej. Kazdy diagnosta przechodzi szereg szkolen z zakresu
hematologii. W tej chwili zostaly wydane przez Polskie Towarzystwo Diagnostyki Labo-
ratoryjnej nowe rekomendacje dotyczgce interpretacji i przedstawiania sprawozdania
z wynikow badan hematologicznych. Tak wiec mysle, ze przy dobrej wspotpracy z leka-
rzami hematologami jesteSmy w stanie poprawic jako$c¢ tego obszaru. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Moze pani profesor odniesie sie do propozycji Srodowiska diagnostéw laboratoryjnych.

Konsultant krajowy w dziedzinie hematologii Ewa Lech-Maranda:

Tak. Laboratoryjna hematologia medyczna i specjalizacja z laboratoryjnej hematologii
medycznej jest rowniez pod moimi skrzydtami jako konsultanta w dziedzinie hematologii.
Rzeczywiscie widac coraz wiecej diagnostow, ktorzy chca sie ksztalcic w tym zakresie.
Duzo zrobiono w zakresie programu specjalizacyjnego. We wspolpracy z panstwem zostat
zmodyfikowany tak, aby najlepiej odpowiadat potrzebom.

Ja o tym nie powiedzialam, ale tez dostawalam informacje od panstwa srodowiska,
ze waznym elementem tej sieci bytaby pewna standaryzacja badan diagnostycznych klu-
czowych dla hematologii. MySle, ze wspodlnie w tym kierunku mozemy p6j§é. Uwagi, ktore
panstwo zglosiliScie do projektu rozporzadzenia o pilotazu krajowej sieci hematologicznej,
zostaly uwzglednione.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Mysle, ze te uwagi zostaly zgloszone i w pracach nad rozporzadzeniem sg rozpatrywane,
a przynajmniej sg przygotowywane. Zostaly uwzglednione, co jest bardzo pocieszajace.
Pani, bardzo prosze.

Rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego Sanitas Aleksandra Rudnicka:

Aleksandra Rudnicka, rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego Sanitas, zajmujgcego
sie rowniez pacjentami hematologicznymi, i rzecznik oséb objetych opieka paliatywna.
Chciatabym powiedziec, ze dzisiejsze spotkanie to jest jakby podsumowanie wrze-
énia, ktory jest Swiatowym Miesiacem Swiadomosci Nowotworéw Krwi. We wrzeéniu
bardzo duzo na ten temat méwiono i dyskutowano takze w §rodowisku pacjentéw. Oczy-
wiScie Srodowisko pacjentow bardzo prosi o to, zeby przyspieszy¢ pilotaz krajowej sieci
hematologicznej, bo wdrozenie takiej skoordynowanej opieki jest nam bardzo potrzebne,
a zwlaszcza bardzo nam sg potrzebni koordynatorzy, bo to jest podstawowa rzecz. Bardzo
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to popieramy i oczywiscie popieramy to, o czym mowil pan profesor, czyli krajowa siec
hematologiczna dla dzieci.

Nastepna rzecz, na ktorg chcialam zwréci¢ uwage. Pacjenci hematoonkologiczni sg naj-
wiekszymi beneficjentami, jezeli chodzi o innowacyjne leczenie. Rzeczywiscie w tym
zakresie mamy bardzo dobre leczenie. ChcielibySmy zwréci¢ uwage nie tyle na wprowa-
dzanie nowych czasteczek, bo to juz bylo powiedziane, ile na tak zwane leczenie wspierajace.

Pani profesor mowila o wprowadzeniu lekow chelatujacych, rozumiem, ze w postaci
tabletek. Chcialabym wiec prosic¢ pana dyrektora, zeby powiedzial, co dzieje sie w tym
zakresie, bo to jest bardzo wazna rzecz dla pacjentow, ktorzy sg leczeni przy pomocy
transfuzji. Te leki sg bardzo potrzebne. Tak samo sg potrzebne immunoglobuliny dla
pacjentow, zwlaszcza tych, ktorzy sa leczeni transplantacjami. Potrzebne jest wprowa-
dzenie refundacji, bezplatnych szczepien z tzw. kalendarza szczepien, tez dla pacjentow
po transplantacjach, bo oni po tych transplantacjach catkowicie tracg odpornoscé i na nowo
muszg by¢ zaszczepieni.

Pani profesor poruszyla watek leczenia zakazen. Chcialabym zwroci¢c uwage na to,
ze istnieje rodzaj profilaktyki, do ktorej urzadzenia, z tego, co wiem, sg w Polsce w stacjach
krwiodawstwa i polegaja na technologii inaktywacji patogenéw. Mozna bylo rozwinaé ten
rodzaj dzialan profilaktycznych i zadbaé o tzw. bezpieczenstwo krwi, zeby ta krew, ktora
dostaja pacjenci, byla krwig juz inaktywowana. To znaczy elementy krwi, chodzi gtéwnie
o plytki krwi.

Oczywiscie bardzo wazny jest tez brak hematologdéw i mysle, ze to w jakis sposob ujmie
krajowa sie¢ hematologiczna. Wiemy, ze to jest trudny temat, ale tez brakuje specjalistow
leczenia boélu, fizjoterapeutow, dietetykoéw i psychoonkologéw. To sg bardzo wazne osoby,
zwlaszceza psycholog dla pacjentow, ktorzy sa w trakcie transplantacji, sa odizolowani
od otoczenia czy dla pacjentow z ostrymi bialaczkami limfoblastycznymi. To sg takie nasze
najwazniejsze potrzeby.

Jeszcze chcialabym zwroci¢c uwage jako osoba, ktora wspiera pacjentow leczonych
paliatywne, ze niestety nie ma tak zwanych hospicjéw hematologicznych, co od lat sta-
nowi problem. A dlaczego? Dlatego, ze oddzialy paliatywne nie majg jakby mozliwoSci
wykonywania przetoczen, transfuzji. To nawet nie chodzi o to, ze nie majg mozliwosci
wykonywania, bo one mogg by¢ wykonywane, tylko nie majg placone za to §wiadczenie.
Nie ma tego w koszyku §wiadczen oddzialéw medycyny paliatywne;j. Zgtaszaliémy jako
zespol — pani dyrektor wie to doskonale — ktéry opracowywal strategie opieki paliatywne;j,
zeby ten problem rozwigzac.

Pomijam aspekt medyczny, ze z jednej strony pacjent, ktory potrzebuje takiej opieki,
powinien by¢ objety dobra opiekg paliatywng u kresu swojego zycia, ale z drugiej strony,
to tez nie jest dobrze, jesli z kolei ci pacjenci, ktorzy sa zdrowi, majg na oddziale osobe, ktora
odchodzi. To dla ich psychiki nie jest dobre. Mysle wiec, ze ten problem trzeba rozwigzac.

Mamy tez zalegly problem dotyczacy leczenia uzdrowiskowego pacjentéw hemato-
logicznych. Sg powpisywane sprzed ilu$ lat rzeczy, ktore absolutnie nie sg juz zgodne
z aktualng wiedzg medyczng. Wiem, ze tym problemem zajal sie zespot do spraw leczenia
uzdrowiskowego — pan posel tez jest w tym zespole — ze w tym rozporzadzeniu nastapia
odpowiednie zmiany i nareszcie pacjenci hematologiczni beda mogli wyjezdzaé¢ do uzdro-
wisk. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
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Dziekuje bardzo.

RzeczywiScie tematow, ktore pani poruszyla, jest bardzo wiele, ale tak jakby od konca.
Jest przygotowana nowelizacja wskazan do leczenia sanatoryjnego, uzdrowiskowego row-
niez dla pacjentéw onkologicznych. Do tej pory to bylo przeciwwskazanie, w ogoble nie byto
takiej mozliwoéci, ale mysle, ze to w ciggu najblizszych paru miesiecy sie zmieni.

Jezeli chodzi o szczepienia dla pacjentéow z ostabiong odpornoscia, zwlaszcza
po transplantacji, to rzeczywiscie wezoraj taki zespol zebral sie na terenie Sejmu. Roz-
mawialiémy wla$nie na temat szczepien koniecznych dla os6b po transplantacjach.

Tak wiec tych tematow jest ogrom, tylko ze tocza sie one na pewno na poziomie
zespolow, podkomisji, a programy i decyzje zapadaja, pani dyrektor, w troche innym
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miejscu. Stad tez apel wszystkich §rodowisk o przyspieszenie pewnych prac. Jezeli jednak
chodzi o to pytanie pani rzecznik, to mysle, ze pani dyrektor mogtaby odpowiedzie¢. Tak?
Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Tak. Dziekuje, panie przewodniczacy.

Rzeczywiscie w marcu tego roku zakonczyl swoje prace zespot do spraw opieki palia-
tywnej i hospicyjnej. To byl taki zespot, ktory miat na celu wypracowanie strategii w zakresie
opieki nad tymi pacjentami. Byly poruszane kwestie, o ktorych powiedziala pani prezes.
Cala strategia zostala przekazana do konsultacji. Mamy nowego konsultanta w zakresie
opieki paliatywnej hospicyjnej, pana doktora Pakosza. JesteSmy teraz w trakcie ustalania
i tak naprawde przekazywania pani minister naszych konkluzji z prac tego zespolu. Oprécz
strategii zespol, spotykajac sie bardzo intensywnie, dokonat jeszcze istotnej zmiany koszyka
w tym zakresie. My§le wiec, ze w najblizszym czasie zostang juz przedstawione efekty prac
zespolu w postaci rozporzadzenia i tego, o czym moéwila pani prezes.

Natomiast pozostate kwestie, do ktorych odniosta sie, to na pewno rejestr. OczywiScie
jest zgoda pani minister Leszczyny, zeby utworzy¢ rejestr pana profesora Styczynskiego
i to rozporzadzenie jest gotowe ze zgoda. Na skutek reorganizacji, ktora miata miejsce
u nas w ministerstwie, obecnie znajduje sie w innym departamencie. Decyzja jednak
zapadla i pozostaje tylko skierowanie tego rozporzadzenia do konsultacji.

Nie pamietam wiecej watkow. Przepraszam, jezeli pani mogtaby powtérzy¢, to bardzo
prosze, ale chyba wyczerpatam temat w zakresie moich wlasciwosci. A jezeli chodzi o inne
tematy, to poprositabym o wsparcie, chyba nie bylo pytania dotyczacego nowych terapii,
bo temat zostal w czerpany.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Pan dyrektor chcialby uzupetnic.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Mateusz Oczkowski:

Tak. Byl poruszony watek odnosénie do leczenia dziatan niepozgdanych stosowanego przy
lekach w trakcie leczenia hematologicznego. Wymieniane byto zelazo.

Odkad tu pracuje - a pracuje 5,5 roku - to zadnego wniosku w zakresie leczenia zelazem
nie byto. Zaden podmiot odpowiedzialny nie byl zainteresowany. Natomiast w konsulta-
¢jach z panig profesor Lech-Maranda konstruujemy zlecenie do Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji w zakresie drugiej listy lekow o ugruntowanej skutecznosci.

Pierwsza lista zostala opublikowana w ostatni pigtek, dotyczyla kardiologii. Znalazlo
sie tam 14 lekéw stosowanych najczesciej przez pacjentow kardiologicznych, ktore nie
majg refundacji. Planujemy zrobi¢ drugg liste w zakresie lekéw onkologicznych. Taka
lista mialaby sie pojawic na poczatku 2025 r. Maja szanse pojawic sie na niej nie tylko leki
onkologiczne, ktorym minely juz wszystkie okresy ochronne i nigdy juz wniosku nie zloza,
bo to jest jakby bariera finansowa, z ktorej bedg zwolnieni tym razem. To jest oszczednosé
dla podmiotu odpowiedzialnego, w tym rowniez Polski, bo dotyczy w wiekszosci lekow
generycznych, 0,5 mln zl.

Tak, rozmawialiSmy z panig profesor w zakresie wlasnie zelaza, jak rowniez takiego
preparatu, ktory chelatuje zelazo, kiedy pacjent jest nim przeladowany. Bedziemy czekali
na opinie agencji, jak réwniez rzecznika praw pacjenta, konsultanta, bo taki jest tryb.
Na koncu minister konstruuje taka liste i ogtasza dla podmiotéw odpowiedzialnych, zeby zto-
zyly odpowiedni wniosek, placgc jedynie maksymalnie 10 tys. zt w zakresie calego procesu.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.

Kto z panstwa chcialby jeszcze zabrac glos? Nie ma zgloszen. Stwierdzam, ze zakon-
czyliSmy omawianie informacji. Zamykam dyskusje.

Serdecznie dziekuje panstwu za udzial. Jeszcze raz przepraszam za to op6znienie,
ale praca w parlamencie nie zawsze polega wylacznie na takich merytorycznych rozmo-
wach jak dzisiaj. Bardzo dziekuje za bardzo fajng rozmowe i licze na to, ze pani dyrektor
przekaze wszystkie nasze pytania, informacje pani minister. Jezeli bedzie mozna
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prosi¢ o odpowiedzZ na te strategiczne pytania, to bardzo prosze do naszej podkomisji,
a my to rozeslemy do wszystkich jej cztonkow.

Tak wiec jeszcze raz serdecznie dziekuje za udzial i zamykam posiedzenie podkomisji.
Dziekuje bardzo za dzisiejsze spotkanie.




