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Podkomisja stata do spraw onkologii, obradujgca pod przewodnictwem poset
Barbary Dziuk (PiS), przewodniczgcej podkomisji, rozpatrzyta:

— informacje na temat dostepu do diagnostyki molekularnej w onkologii
i zasad jej finansowania.

W posiedzeniu udzial wzieli: Dominika Janiszewska-Kajka zastepca dyrektora Departamentu Lecznic-
twa Ministerstwa Zdrowia, Maciej Karaszewski zastepca dyrektora Departamentu Swiadezen Opieki
Zdrowotnej Narodowego Funduszu Zdrowia, Joanna Syta zastepca dyrektora Wydziatu Swiadczen
Opieki Zdrowotnej Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Agnieszka Mrozik gléwny spe-
gjalista kontroli panstwowej w Departamencie Zdrowia Najwyzszej Izby Kontroli, prof. dr hab. n. med.
Mariusz Bidzinski konsultant krajowy w dziedzinie ginekologii onkologicznej, dr hab. n. med. Artur
Kowalik kierownik Zakladu Diagnostyki Molekularnej Swietokrzyskiego Centrum Onkologii w Kielcach,
dr hab. n. med. Malgorzata Oczko-Wojciechowska kierownik Zakladu Diagnostyki Genetycznej i Mole-
kularnej Nowotworéw Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie — Panstwowego Insty-
tutu Badawczego Oddzialu w Gliwicach, dr hab. n. med. Joanna Trubicka adiunkt w Zakladzie Patologii
Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”, dr hab. n. med. Andrzej Tysarowski kierownik Pracowni
Wdrazania i Walidacji Molekularnych Technik Diagnostycznych Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii
Sklodowskiej-Curie — Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie, dr hab. n. med. Anita Chudecka-
Glaz wiceprezes Polskiego Towarzystwa Ginekologii Onkologicznej wraz ze wspoélpracownikami, Kata-
rzyna Gulczynska prezes Fundagcji ,,Pokonaj raka”, Dorota Korycinska prezes Ogélnopolskiej Federacji
Onkologicznej, Anna Kupiecka prezes Fundagji ,,OnkoCafe — Razem Lepiej”, dr n. med. Janusz Meder
prezes Polskiej Unii Onkologii wraz ze wspolpracownikami, Grazyna Mierzejewska ekspert do spraw cho-
rob rzadkich Medycznej Racji Stanu, Marzena Moszumanska dyrektor biura Fundacji Polska Koalicja
Pagjentéw Onkologicznych wraz ze wspoélpracownikami, Aleksandra Rudnicka rzecznik Stowarzyszenia
na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”, Aleksandra Wilk koordynator Sekcji Raka Ptuc
Fundagji ,,To sie leczy”, Wojciech Wisniewski ekspert do spraw zdrowia Federacji Przedsiebiorcow Polskich
oraz Marek Wleklik cztonek Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Monika Korzewicz i Jakub Stefanski
- z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo serdecznie witam panstwa na kolejnym posiedzeniu podkomisji stalej do spraw
onkologii. Otwieram posiedzenie podkomisji stalej. Witam czlonkow podkomisji i zapro-
szonych gosci. Stwierdzam kworum, wiec mozemy rozpocza¢ obrady podkomisji.
Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje rozpatrzenie informacji na temat
dostepu do diagnostyki molekularnej w onkologii i zasad jej finansowania. T¢ informa-
cje bedzie przedstawiala pani dyrektor z Ministerstwa Zdrowia. Zeby przystapi¢ do pro-
pozycji tematu, musze poinformowac, ze materialy sg dostepne w wersji elektronicznej
w folderze SDI na iPadach oraz zostaly wystane do postow poczta elektroniczng. Prosze
przedstawiciela MZ o przedstawienie informacji.
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Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Dominika
Janiszewska-Kajka:
Dzien dobry panstwu. Szanowna pani przewodniczgca, szanowni panstwo, pozwolg pan-
stwo, ze przedstawie informacje ministra na temat dostepu do diagnostyki molekularnej
w onkologii i powiem kroétko o zasadach jej finansowania.

Badania genetyczne ujete sg w koszyku §wiadczen gwarantowanych z zakresu ambu-
latoryjnej opieki specjalistycznej (AOS). Obecnie koszyk §wiadczen gwarantowanych
w tym zakresie obejmuje nastepujace badania: klasyczne badania cytogenetyczne, cyto-
genetyczne badania molekularne, badania metodami biologii molekularnej — PCR (tan-
cuchowa reakcja polimerazy) i jej modyfikacje, badania biochemiczne lub enzymatyczne.
Nie bede przytaczala szczegélowych nazw. Wszystkie te nazwy znajduja sie w informa-
cji, ktorg pani przewodniczaca przywotata. Przedmiotowe §wiadczenia sg wykonywane
glownie m.in. w kompleksowej diagnostyce genetycznej chorob nowotworowych.

Jednocze$nie, majac tez na uwadze przystapienie ministra zdrowia do realizacji
wszystkich zalozen, ktore zostaly objete ,,Planem dla chorob rzadkich”, ktory w zesztym
roku wszedl w zycie, a teraz nastapila faza wdrozeniowa tego planu, Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji wydala rekomendacje w sprawie zakwalifikowania
dodatkowych éwiadczen jako §wiadczen gwarantowanych w ramach AOS. Sg to: pro-
fil ekspresji genéw GEP - rézne zestawy diagnostyczne dedykowane poszczegdélnym
nowotworom, test genetyczny C-Ig-FISH (identyfikacja immunologiczna plazmocytow
metoda fluorescencyjnej hybrydyzacja in situ) w diagnostyce nowotworéw uktadu chlon-
nego wywodzacych sie z komorek plazmatycznych i analiza ekspresji genu lub kilku
gendéw, w tym genow fuzyjnych, przy uzyciu metody Real-Time PCR (ilosciowa reakcja
tancuchowa polimerazy w czasie rzeczywistym).

Po wydaniu pozytywnej rekomendacji, minister zdrowia podejmuje decyzje o zakwa-
lifikowaniu tych badan do koszyka §wiadczen gwarantowanych, czyli nastepuje proces
implementacji rekomendacji prezesa AOTMiT i kwalifikowanie tych badan diagnostycz-
nych do poszczegélnych koszykow. Tu bedzie akurat kwalifikacja do AOS. OczywiScie
rekomendacja jest poprzedzona wszechstronng analizg pana prezesa, ktéra zawiera
m.in. ocene w zakresie wplywu nowych §wiadczen na poprawe zdrowia obywateli, zna-
czenie dla ich zdrowia, skutecznos¢ kliniczng i bezpieczenistwo oraz oczywiscie skutki
finansowe dla systemu ochrony zdrowia.

W ramach leczenia szpitalnego réwniez dysponujemy okreslonym zakresem badan
genetycznych. Sg one ujete w zalgczniku nr 4. To sg §wiadczenia gwarantowane o nazwie
— monitorowanie minimalnej choroby resztkowej metoda molekularng i metoda wielo-
kolorowej cytometrii przeplywowe;j. Liczba porzadkowa 59 to leczenie rekonstrukcyjne
z wykorzystaniem endoprotez onkologicznych u pacjentow do ukonczenia 18 roku zycia.
W zaleznosci od stanu klinicznego, §wiadczenie to obejmuje diagnostyke histopatolo-
giczng i molekularng.

Swiadczeniodawcy, ktorzy realizujg §wiadczenia w ramach Centrum Kompetencji
Raka Jelita Grubego, sg zobowigzani zapewnic¢ w lokalizacji lub w dostepie realizacje
swiadczen w zakresie diagnostyki genetycznej i molekularnej. Tutaj wiec tez mamy takie
badania. Centrum musi spelni¢ wymagania okreslone w koszyku.

Jesli chodzi o strategie i plany, ktére obejmujg zwiekszenie dostepu do nowoczesne;j
diagnostyki genetycznej, to dokumentem podstawowym na pewno jest ,,Narodowa stra-
tegia onkologiczna”. W ramach strategii realizowane bylo zadanie — dotychczas jako
program ministra zdrowia — ,, Program opieki nad rodzinami wysokiego, dziedzicznie
uwarunkowanego ryzyka zachorowania na nowotwory zlo§liwe”. Program bedzie wyga-
szany, natomiast kolejnym etapem, ktory juz jest w trakcie dos¢ znacznego zaawansowa-
nia, bedzie wprowadzenie tych §wiadczen, ktore byly realizowane w ramach programu,
do koszyka §wiadczen gwarantowanych. Obecnie projekt obejmuje trzy moduly. Pierw-
szy to jest wczesne wykrywanie i prewencja nowotworow zlosliwych w rodzinach wyso-
kiego, dziedzicznie uwarunkowanego ryzyka zachorowania na raka piersi i raka jajnika.
Modut drugi to wczesne wykrywanie i prewencja nowotworow zlosliwych w rodzinach
wysokiego, dziedzicznie uwarunkowanego ryzyka zachorowania na raka jelita grubego
i blony §luzowej trzonu macicy. Modut trzeci to jest profilaktyka oraz wczesne wykrywa-
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nie nowotwordow zlogliwych w rodzinach z rzadkimi zespolami dziedzicznej predyspozy-
cji do nowotworéw — siatkowczak oraz choroba von Hippel-Lindau. Obecnie projekt jest
na etapie po konsultacjach publicznych. Zostal przestany do Rzadowego Centrum Legi-
slacji. Oczekujemy na zwolnienie z komisji prawniczej, aby pan minister mogt to pod-
pisa¢, zeby swiadczenia, ktore dotychczas realizowane sg w ramach programu, weszly
plynnie do koszyka §wiadczen gwarantowanych.

Jesli chodzi o terapie, ktore sg ukierunkowane molekularnie, to warto podkreslic,
ze kwestie zwigzane z dopuszczaniem i refundacja reguluje oczywiscie ustawa o refunda-
cji lekéw, srodkow spozywezych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych. Kazde obwieszczenie pana ministra zdrowia przynosi bardzo dobre wieSci
dla pacjentéw, ktorzy oczekuja refundacji lekéw przy tych rozpoznaniach, w ktorych
aktualnie pacjenci cierpia, czyli wraz z do§¢ szerokim rozwojem technologicznym lekéw
biologicznych kazda lista przynosi nowe propozycje. Z informacji, ktore zasility Departa-
ment Polityki Lekowej, wynika, ze w 2021 r. zrefundowanych zostato 68 innowacyjnych
terapii, z czego 30 z nich dotyczylo lekoéw biologicznych. To dotyczy nowych czasteczek
lub nowych wskazan dla szerszych populacji. Z kolei rok 2022 wniést do obwieszczenia
46 terapii, a 16 dotyczylo wskazan dla lekow biologicznych.

Teraz chciatabym panstwu jeszcze pokrétce powiedzieé, jak wyglada finansowanie
badan genetycznych w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia. W ramach umowy
o $wiadczenia zdrowotne kontraktowane odrebnie produktem rozliczeniowym badan
genetycznych jest produkt o nazwie ,kompleksowa diagnostyka genetyczna chorob
nowotworowych”. W ramach tego produktu sg rozliczane wszystkie badania genetyczne,
w tym takze molekularne. W ramach umowy o rodzaju leczenia szpitalnego — zgodnie
z zalgcznikiem nr 7 do zarzadzenia prezesa NFZ dotyczacego wykazu badan genetycz-
nych w chorobach nowotworowych — badania molekularne rozliczane sg w ramach pro-
duktow o kodach, ktore tez sg wskazane w informacji, jaka przywotata pani przewodni-
czaca. Dodatkowo w odniesieniu do rozpoznania i monitorowania minimalnej choroby
resztkowej od dnia 1 kwietnia NFZ wprowadzil nowe produkty rozliczeniowe. Wszelkie
szczegoly rowniez znajdujg sie w informacji. Nie bede moze przytaczata tych siedmiu
nowych kodéw, ktore sie pojawily. Produkty sg dedykowane tym $wiadczeniodawcom,
ktorzy spelniaja warunki okre§lone dla danego §wiadczenia gwarantowanego, czyli
Monitorowania minimalnej choroby resztkowej metoda molekularng i metoda wieloko-
lorowej cytometrii przeplywowe;.

Nastepnie pan minister uznal, ze nalezy wykorzystac srodki, ktore sa przewidziane
w ramach Funduszu Medycznego na dofinansowanie badan genetycznych, a sa to kosz-
tochtonne badania. Obecnie procedowana jest ustawa o zmianie ustawy o FM, ktora
przewiduje dodanie nowej kategorii §wiadczen finansowanych wiasnie ze srodkéw
pochodzacych z tego funduszu. Bedzie ona finansowala §wiadczenia dla dzieci i mto-
dziezy do ukonczenia 18 roku zycia. Swiadczenia bedg zwigzane z diagnostyka gene-
tyczng z zakresu AOS lub leczenia szpitalnego. To bedzie dotyczyto wielkoskalowych
badan genomowych iinnych badan genetycznych u dzieci i mtodziezy, realizowanych
w zwigzku z leczeniem chorob onkologicznych i choréb rzadkich.

Wspomnialam tez o tym, ze szcze§liwie ,,Plan dla choréb rzadkich” wchodzi w faze
wdrozeniowa. Takie dzialanie ministra zdrowia niewatpliwie przyspieszy zrealizowanie
37 zadan, ktore znajduja sie w ,,Planie dla choréb rzadkich”. To jest jeden z elemen-
tow tych szeSciu obszardw, ktore zostaly wskazane do realizacji, czyli z zakresu dostepu
do nowoczesnej diagnostyki genetycznej. Objecie tych Swiadczen ze srodkéw FM to jest
tez i rekomendacja samej rady funduszu. Mysle, ze pan minister uwaza, ze to na pewno
rozszerzy dostep do nowych, bardzo drogich technologii, ktére majg udowodniong sku-
teczno$c kliniczna. Srodki na pokrycie kosztow tych badan bedg przekazywane w formie
dotacji do NFZ wlasciwego w zakresie zawierania umoéw o udzielenie §wiadczen opieki
zdrowotnej. Dziekuje bardzo.
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Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Ciesze sie bardzo, ze dzisiaj mowimy o pewnego rodzaju innowacyjnosci
i o takim szerokim spektrum podej$cia MZ do finansowania tych badan, ktére sg bardzo
potrzebne, ktore sg oczekiwane zaréwno przez grupy pacjenckie, jak i tez przez naukowcow.
Otwieram dyskusje. Bardzo prosze przed wystapieniem przedstawic sie, zeby mozna
bylo to zaprotokotowac. Bardzo prosze.

Prezes Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” Anna Kupiecka:
Anna Kupiecka, fundacja OnkoCafe. Chcialam zada¢ jedno pytanie, moze dla szerszego
zrozumienia, odnoszac sie do ostatniej kwestii poruszonej przez MZ.

Po zmianach w ustawie o FM pojawi sie nowe §wiadczenie w zakresie finansowania
badan szerokich paneli, jak slysze, dla dzieci do ukonczenia 18 r.z. To byl jeden z sied-
miu elementow wskazanych w planie choréb rzadkich. Czy w tym planie wskazywano,
ze ta waga finansowania badan genetycznych, molekularnych jest istotna tylko dla dzieci
do 18 r.z., czy nie bylo tam takiego podziatu? A jesli nie byto, to dlaczego jest decyzja,
ze tylko do 18 r.z., a dla doroslych z chorobami rzadkimi juz nie?

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Jesli moge odpowiedzieé¢, to powiem tak. RzeczywiScie to sg dwie troche niezalezne
sprawy, bo jedna rzecz to jest ustawa o FM, a druga to jest ,,Plan dla choréb rzadkich”.
Plan nie wyszczegdlnia populacji ze wzgledu na wiek. Przewiduje obszar, ktéry nazywa
sie dostepem do nowoczesnej diagnostyki i jej finansowaniem. W ramach tego jest do§é
duzo zadan przed MZ, ale tez przed naszymi partnerami, tzn. oczywiscie przede wszyst-
kim wydanie pozytywnych opinii, rekomendacji i kwalifikacja do koszyka, a nastepnie
finansowanie. Natomiast w ramach FM pan minister znalazl dodatkowg $ciezke na sfi-
nansowanie badan populacji oséb w tym wieku. To dzialanie nie ma charakteru dyskry-
minujacego dang populacje wiekowg. Mysle, ze stanowi dobry poczatek zmian, bo jezeli
ustawa przejdzie w tym ksztalcie, to nalezy sie tez spodziewaé objecia finansowaniem
w ramach subfunduszu terapeutyczno-innowacyjnego rowniez populacji w innym wieku.
Natomiast w tym momencie musimy rozpoczg¢ wlasnie od populacji wieku dzieciecego.

Prezes Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” Anna Kupiecka:
Czyli matymi krokami. Istnieje szansa na to, ze mozemy doj$¢ do tego, ze FM czy subfun-
dusz bedzie finansowat badania dla oséb dorostych. Dlatego to nie jest dyskryminacja,
ale jednak troszke jest to dyskryminacja, bo jesli ,,Plan dla choréb rzadkich” wskazywal,
ze nalezy finansowaé badania genetyczne i molekularne z oddzielnego zrédta, to po pro-
stu ta rekomendacja zostala troszeczke okrojona, jak rozumiem, ze wzgledu na szczu-
plosc finanséw czy tez — nie wiem - jakie$ inne wskazania klinicystow.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Nie, nie. ,,Plan dla choréb rzadkich” nie przewidywal w ogéle rozgraniczenia dostepu
dla danej populacji. Plan generalnie zawiera w swoim obszarze, obejmujacym dostep
do nowoczesnej diagnostyki genetycznej, szereg dzialan. Jednym z tych dziatan jest wia-
§nie, chociaz nieprzewidzianym do konca, dlatego ze jakby finansowanie w ramach FM
jest — tak jak powiedzialam - zupelnie niezaleznym posunieciem... Jak panstwo pamie-
taja, ,,Plan dla choréb rzadkich” byl procedowany przez znacznie dtugi czas, dlatego
ze jest do$c obszernym dokumentem i wymagat wielu konsultacji. Tak wiec tutaj plan
absolutnie nie wskazywal, ze ograniczamy sie tylko do dzieci, ale zaczynamy od dzieci.
Niezaleznie od tego w ramach ,, Planu dla choréb rzadkich” bedziemy réwniez poszuki-
wali nowego modelu finansowania §wiadczen genetycznych, wiec to jeszcze przed nami.

Prezes Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” Anna Kupiecka:
Czyli rozumiem, ze je§li ,Plan dla chor6éb rzadkich” nie przewidywatl rozdzielenia,
to decyzja o tym rozdzieleniu na grupy wiekowe zapadla na poziomie MZ. Tak?
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Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak jak powiedzialam na poczatku, zaczeliSmy od populacji w tym wieku. W ramach
wyodrebnionego subfunduszu bedg sfinansowane najpierw te badania. Musimy by¢
dobrej mysli, ze ustawa przejdzie. My§le, ze trzeba bedzie sie takze zastanowi¢ nad roz-
szerzeniem.

Prezes Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” Anna Kupiecka:
Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Nastepne pytanie. Bardzo prosze.

Prezes Ogolnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:
Dzien dobry. Dorota Korycinska, Ogélnopolska Federacja Onkologiczna i Stowarzysze-
nie Neurofibromatozy Polska — Alba Julia, czyli rowniez i choroby rzadkie. Chciatabym
jednak kontynuowac ten temat.

Nie kazdy sobie z tego zdaje sprawe, ze wiele grup pacjentow z chorobami rzadkimi jest
diagnozowanych w p6zniejszym wieku, czasami nawet bardzo dorostym, jak np. pacjenci
z chorobg Huntingtona, bo bardzo rzadko wystepuje posta¢ dziecieca czy wczesnomlo-
dziencza, a na ogé! sie objawia w dosy¢ p6znym wieku. Warto wiec zweryfikowac niektore
jednostki chorobowe, wiasnie jesli chodzi o mozliwoSci diagnostyczne, a niekoniecznie
zaczynac¢ od dzieci, bo pacjenci po prostu nie majg na to szansy. Typ drugi neurofibroma-
tozy rowniez objawia sie najczeSciej miedzy druga a trzecig dekada zycia.

Chcialam jeszcze co$§ powiedzie¢ a propos choréb rzadkich i choréb nowotworo-
wych. Pacjentki przy typie pierwszym neurofibromatozy dosy¢ czesto chorujg na raka
piersi. To jest w pewnym sensie tez jeden z objawow tego schorzenia. Te pacjentki maja
ogromny problem z diagnostyka. Z przyczyn — powiedzmy - fizycznych i objawowosci NF,
czyli neurofibromatozy, zawodza wszelkie inne mozliwosci badan w ramach profilaktyki
wtoérnej. Nie wchodzi w rachube samobadanie. Nie ma mozliwosci, zeby zrobi¢ mam-
mografie, bo tam jest bardzo duzo guzkéw. Musi by¢ tez dobry radiolog, zeby to zbadatl.
Jednoczes$nie te kobiety nie majg praktycznie zadnej innej mozliwoéci. Zapadajg na raka
piersi, ktory juz jest dosy¢ zaawansowany w momencie, kiedy to leczenie jest juz bardzo
utrudnione, bo jest péZne rozpoznanie. Gdyby kobiety z NF diagnozowac genetycznie,
bo to mozna zrobié i poddaé je nawet takiemu systematycznemu badaniu jak np. USG
albo rezonansem magnetycznym... To bylo w tym projekcie AOTMiT, prawda? Wtedy
mielibySmy jakg$ grupe pacjentéw jednocze$nie z chorobami rzadkimi i obcigzonych
dosy¢ czesto czy nawet bardzo czesto wystepujacym rakiem piersi. Mozna byloby zupet-
nie inaczej poprowadzi¢ te grupe pacjentow.

Jestem prezesem Stowarzyszenia Neurofibromatozy Polska — Alba Julia. W histo-
riach kobiet bardzo czesto sie przewija: ,,Moja mama zmarla”, ,Mam raka”, ,Przeszlam
raka”. Odnotowujemy wtasciwie co roku Smierc kobiety, ktéra ma neurofibromatoze,
dlatego ze nie miata w odpowiednim czasie zdiagnozowanego nowotworu piersi. Bardzo
wiec tutaj apeluje o to, zeby wziaé pod uwage rzadkie jednostki chorobowe, ktore jednak
u dorostych wymagajg okre§lonej profilaktyki, bo ona jest mozliwa, co jest moze niezro-
zumiale, ale — jak sie okazuje - jest ona mozliwa, zeby objaé te grupe pacjentow.

Bardzo dziekuje i jednoczeénie jeszcze raz troszeczke wyrazam sprzeciw. Jestem prze-
ciwko temu, zeby tylko dzieci bada¢ genetycznie. OczywiScie jestem jak najbardziej tym
zainteresowana, ale pamietajmy, ze sg choroby rzadkie, ktore ujawniajg sie w wieku doj-
rzalym albo w ogdle p6zniejszym. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo stuszna uwaga. Bardzo dziekuje. Bardzo prosze, pani dyrektor.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Dodam tylko, ze faza wdrozeniowa ,,Planu dla chorob rzadkich”, bo tutaj pani powie-
dziala o chorobie rzadkiej, ktora wystepuje w péznym wieku... Diagnostyka tez w poz-
nym wieku. Poniewaz zalozyliémy faze wdrozeniowa do konca 2023 r., to myS$le, ze w naj-
blizszym czasie po zebraniu rad, ktore zostaly ostatnio powolane przez pana ministra,
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na pewno podejmiemy temat przyspieszenia dostepu do diagnostyki wtasnie dla chorych
na choroby, ktore sg mozliwe do diagnozy w p6zniejszym czasie.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Bardzo prosze.

Kierownik Zakladu Diagnostyki Genetycznej i Molekularnej Nowotworow Narodowe-
go Instytutu Onkologii - Panstwowego Instytutu Badawczego Oddzialu w Gliwicach
Malgorzata Oczko-Wojciechowska:
Matgorzata Oczko-Wojciechowska, Narodowy Instytut Onkologii, Oddziat w Gliwicach.
Mam pytanie. Chodzi o finansowanie. Gléwnie chcialam sie dopytac, jezeli chodzi
o program, ktéry wcze$niej dotyczy! opieki nad rodzinami wysokiego ryzyka i byt pro-
wadzony przez ministerstwo. Teraz, tak jak pani ladnie powiedziala, ptynnie przej-
dzie do NFZ. Chodzi mi o finansowanie. Czy to bedzie takie finansowanie, jakie byto
w ramach programu, czy ono bedzie takie, jakie jest np. w tej chwili finansowanie badan
genetycznych w NFZ z tzw. §wiadczen odrebnie kontraktowanych?

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Poniewaz projekt jest jeszcze na etapie RCL, to nie moge pani odpowiedzie¢ na to pyta-
nie, jak bedzie finansowany, bo to dopiero kolejny etap, czyli etap ptatnika. Natomiast,
co chciatam podkre§li¢, bardzo czesto instytuty i podmioty lecznicze, ktére prowadza
jaki$§ program przez lata, sg tez finansowane w ramach innych §rodkéw, w ramach innych
stawek. Z naszego doswiadczenia wynika, ze to sg zazwyczaj wysokie stawki. Teraz nie
oceniam, ale te kwoty podlegaja weryfikacji na etapie uwzglednienia tego w koszyku
swiadczen gwarantowanych, tak? One podlegaja tez rzetelnej wycenie w AOTMiT, biorac
pod uwage wyceny w innych zakresach. Nie umiem wiec pani odpowiedzie¢ na pytanie,
czy finansowanie zostanie utrzymane na tym samym poziomie, bo kilka programow
bedzie wygaszanych czy naturalnie konczy sie w tym roku i tez skonczylo w zesztym.
To dopiero bedzie etap decyzji ministra zdrowia w porozumieniu z ptatnikiem.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:
Dziekuje bardzo za te odpowiedz. To jest dla mnie o tyle interesujace, ze w tej chwili
takich badan, jakie byly w programach, po prostu nie ma, jezeli chodzi o wycene. Dotyczy
to np. badania metodg sekwencjonowania nowej generacji (NGS). Po prostu tego nie ma,
wiec to jest kwestia udostepnienia danej wyceny poznie;j.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak. Jezeli tego nie ma, to na pewno bedzie to podlegalo nowej wycenie.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Nastepne pytanie. Tez bede mie¢ pytania, ale bardzo prosze panstwa.
Whierw goscie.

Kierownik Zakladu Diagnostyki Molekularnej Swietokrzyskiego Centrum Onkologii
w Kielcach Artur Kowalik: ;
Dzien dobry. Artur Kowalik, Swietokrzyskie Centrum Onkologii. Dzisiaj reprezentuje
krajowego konsultanta do spraw genetyki i Polskie Towarzystwo Genetyki Czlowieka.
Chciatem zapytac o terapie ukierunkowane molekularnie i zalgcznik nr 7 popular-
nie nazywany wykazem trzech koszykéw. Wielokrotnie juz postulowaliémy rozszerze-
nie i dodanie czwartego produktu, ktéry umozliwi zbadanie wiekszej porcji genomu.
Szczegolnie teraz jest taka potrzeba, jesli chodzi o diagnostyke raka jajnika i wykrywa-
nie tzw. skazy genomowej, zeby profilowaé pacjentki do pewnej grupy lekow. Zgtaszali-
§my to z réznych stron, zeby w tym przypadku pojawil sie taki produkt, poniewaz w tej
chwili nie ma mozliwosci sfinansowania tego badania. Chodzi tak naprawde o to, zeby
wyluskac kobiety, ktore moga odnies¢ najwieksza korzys$c z terapii, a tym samym tez
dac¢ wiecej informacji onkologom klinicznym, ktérzy moga alternatywnie u tych kobiet,
u ktorych nie ma tego wskazania, wybra¢ inny model terapii. Czy to bedzie w jakim§
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najblizszym czasie uwzglednione? Chodzi o czwarty produkt wyceniony na wiecej. Zglta-
szaliSmy to z roznych pozioméw. Chodzi o trzy koszyki. To jest chyba zalgcznik nr 7.
Pani dyrektor wskazywala, ze sg trzy, a rozne Srodowiska zglaszaly z réznych poziomow
potrzebe zwiekszenia finansowania i przygotowania takiego produktu - jak gdyby czwar-
tego koszyka, ktory mogtby umozliwi¢ w przypadku tego badania...

Moje pytanie brzmi, czy panstwo widzg szanse na dodanie takiego produktu, ktory
jest potrzebny, bo o to pyta sie coraz wiecej onkologéw klinicznych. Terapie inhibitorami
PARP wchodzg coraz szerzej w réznych nowotworach. Tak naprawde nie ma skutecz-
nego narzedzia oprocz badania mutacji BRCA1i BRCA2. To jest wymoég, zeby wzmocnié
skuteczno$é. To bylo juz zglaszane kilkakrotnie, tylko gdzie§ to ugrzezlo. Teraz powstaje
takie pytanie, czy mozna gdzie$ jeszcze raz zglosic takg potrzebe, zeby ona zaistniala.
Chodzi o zwiekszenie optymalizacji leczenia, bo badania kliniczne wskazujg jasno,
ze kobiety, ktore majg tzw. skaze genomowa, jak to nietadnie genetycy nazwali, majg
po prostu lepsze rokowania i lepsza odpowiedz, a by¢ moze onkolodzy kliniczni mogg
zaproponowac cos lepszego tym, ktore tego nie majg. To jest okoto 50% kobiet z rakiem
jajnika. Teraz badanie mutacji BRCA1 i BRCA2 pozwala na wyselekcjonowanie okolo
20% kobiet do takiej terapii. OczywiScie w §lad za tym taki koszyk moglby by¢ otwarciem
na troche inne badania. W onkologii dla terapii celowanej w tej chwili nie ma uzasadnie-
nia dla badania calego genomu mutacji w tkankach nowotworowych. Jakiego rodzaju
predyspozycje... Caly genom sie bada, ale w przypadku stratyfikacji do terapii celowa-
nych. Jest taka potrzeba. Dobrze, zeby sie pojawil taki koszyk, ktory jest w stanie realnie
pokry¢ koszty sekwencjonowania od 300 do 500 genéw. W tej chwili tego nie ma. To byto
juz kiedy$ zglaszane. Pozostaje pytanie, czy mozemy gdzie$ zglosié te potrzebe, zeby ona
jak gdyby zaistniala tak naprawde w dyskusji.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje za cenne uwagi. Wiasnie do tej wypowiedzi chcialam nawigzac, bo tez
w rozmowach z ekspertami i z kobietami, ktére badajg sie genetycznie w zwigzku
z genami BRCA11i BRCAZ2... To badanie zostalo refundowane w zeszlej kadencji. Miatam
przyjemnos$¢ wypracowywac to wspolnie w MZ. Pada pytanie, bo sg badane trzy geny,
a jest ich pie¢, prawda? Dobrze mowie? To badanie nie byloby o wiele drozsze, zeby
dotaczyc jeszcze te dwa geny.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Nie méwimy o tym.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Ale moéwie od strony finansowej, bo pacjentki do mnie sie zwracajg z tym, ze one muszg
i§¢ prywatnie. Dochodzitam do sedna sprawy, zeby wyluskaé, w czym jest problem, dla-
czego nie korzystajg z NFZ i z refundacji, a musza ptaci¢ prywatnie. Tu nie za bardzo
rozumiem. Pani dyrektor, czy bytaby mozliwosc, zeby rozszerzy¢ to badanie genetyczne
dla tych kobiet? Z materialow, z ktorymi zdazytam sie zapoznac, wynika, ze jezeli sg te
trzy geny badane, tam nie wychodzg nieprawidtowosci, a pdzniej kobiety idg sie badac
gdzie indziej, gdzie te nieprawidtowosci sa wykazywane. Widze, ze pani z Medycznej
Racji Stanu kiwa glowa, bo na ten temat juz rozmawialyémy. Bardzo bym tez prosila
o glos w dyskusji, bo jest to bardzo wazna sprawa. Tym kobietom po prostu trzeba
pomoc. Dziekuje.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Czy moge sie wtracic? Mowimy tutaj o dwoch sprawach, bo w sprawach predyspozycji
geny BRCA1 i BRCA2 sie bada, a jak tam rozszerzy¢ o kilka innych genow... Jest jakis
model finansowania, ktéry moglby to pokry¢c. Oczywiscie to jest inny problem. Méwitem
tutaj o stratyfikacji do leczenia i generalnie o badaniach wiekszego fragmentu genomu.
To sg jak gdyby dwie sprawy. Tutaj w gre wchodzi tez oczywiscie zlecalnosc badan itd.
Sa to naczynia polaczone, ale to sg inne...

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

a.p.
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Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Jest taka potrzeba chwili, zeby zaistnial jakby wiekszy produkt finansowania, oczywiScie
ograniczony do chorych, ktérzy mogg odnie$¢ korzysé kliniczng. Wszyscy panstwo wiedza,
ze rak jajnika jest niestety w wiekszosci przypadkéw chorobg, ktéra konczy sie fatalnie.
Tak jest w przytlaczajacej wiekszosci, wiec chodzi o wyluskanie tych kobiet, ktore odnoszg
korzysc z terapii, a tym samym badanie to tez pozwala zidentyfikowa¢ to, o czym pani
mowi. Bedzie ono pozwalalo zidentyfikowac potencjalnie winne geny, bo badajac fragment
genomu nie jesteSmy w stanie zbada¢ wtedy nawet i czterdziestu kilku innych gendw,
ktore sa spokrewnione z BRCA1i BRCAZ2. To mogloby tez w jakims§ aspekcie pomoéc, tylko
mowie tutaj o badaniu tkanki. Tak jak méwie, taki produkt by sie przydat.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje za wyjasnienie, bo w tym kontekScie mowitam tylko tutaj... Dziekuje
za rozszerzenie mojej skrotowej mysli. Widze, ze sg zgloszenia. Teraz panstwo, po kolei.
Nie wiem, tutaj pani...

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:
Chcialam nawigzac¢ do wypowiedzi pana profesora, ale sie upomnieé rowniez o panow,
bo BRCA dotyczy réwniez mezczyzn i raka prostaty. Dotyczy tez nas wszystkich, bo doty-
czy trzustki. Bardzo bySmy wiec prosili, zeby sie te badania tez znalazly w koszyku
Swiadczen i objety rowniez populacje meska i osoby zagrozone rakiem trzustki.

Chcialam tez nawigza¢ do wypowiedzi pana profesora Kowalika i powiedziec,
ze z kolei je§li chodzi o choroby hematologiczne, to mamy ich ponad sto nowotworowych
i wszystkie sg rzadkie. Tutaj nie obedziemy sie juz bez NGS. Tu sie nie da. JesteSmy
w XXI w. ZbadaliSmy genom. Po prostu to jest juz badanie, ktére — powiedzialabym - jest
wrecz badaniem klasycznym. Nie da sie pacjentéw np. w tej chwili... Najprawdopodob-
niej wejdzie wiele lekow w ostrej biataczce szpikowej i wtedy bedziemy mieli ktopot, jesli
nie bedziemy mogli przebada¢ pacjentéw wiasnie tg metoda.

A nie wszedzie mozna. Mozna tam, gdzie placowki maja swoje laboratoria. To one
potrafig jako$ to powigzaé i sprawe rozstrzygnaé. Natomiast te placowki, ktore korzystaja
z zewnetrznych laboratoriéw, maja klopot z tego typu badaniami, a te badania muszg byé
przeprowadzone w bardzo szybkim tempie. Powiedzialabym tez, ze jest wlasnie duza roz-
nica miedzy nowotworami litymi, gdzie jednak zmiany w genach sg jakby... Mozemy tylko
zbada¢ pare genéw, pare zmian, pare mutacji, chociaz i z tym mamy problem, np. w raku
pluca. Z kolei w nowotworach hematologicznych, jak i zresztg w innych chorobach rzad-
kich, to jest tak, ze trzeba przebadaé¢ naprawde duza cze$¢ genomu, zeby znalezé te zmiany.
Wydaje mi sie, ze to jest tez bardzo wazne, zebySmy na to zwrocili uwage.

Jeszcze gdzie§ tam powinno sie znalezé w tym finansowaniu to, o czym panstwo
tutaj mowili, ze jest podzial na dzieci i dorostych i ze to jest dyskryminujace, bo wszy-
scy powinni... Na poziomie lekarza podstawowej opieki zdrowotnej (POZ) powinien by¢
taki kwestionariusz, ktory pozniej trafia gdzie$ tam do genetyka, na podstawie ktorego
bedzie mozna juz ocenié, czy dana osoba ma genetyczne wskazania do tego, zeby — nie
wiem — w kierunku BRCA sie leczy¢ czy innych zmian genetycznych. To sg wiec dosyc
wazne sprawy.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo prosze, pani dyrektor, o odpowiedz. Nastepne pytania za chwilke. Pani dyrektor,
bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak tylko krétko. Bardzo dziekuje. Mysle, ze tutaj chodzi po prostu o wyodrebnienie
finansowania, tak? JesteSmy w nieustannym kontakcie z panig profesor, ktora jest kon-
sultantem krajowym. Mysle, ze odpowiemy...

Kierownik zakltadu SCO w Kielcach Artur Kowalik:
Pani dyrektor, chcialem jedng rzecz uporzadkowac, bo tu moéwimy o badaniu somatycznym
i mutacji w tkance guza, a ta informacja moze tez postuzyc¢ do wykrycia predyspozycji,
o ktorej panie tutaj méwia. To moze otworzy¢ droge. Raz, ze mozemy stratyfikowaé osoby
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chore i to mogg by¢ raki trzustki, prostaty itd. Moze to p6zniej dac¢ informacje, ze trzeba
to zweryfikowac. Jest prostsza sprawa na bazie genetyka klinicznego, bo wtedy badamy
tkanke guza, ale nie mamy takiego produktu. Tutaj sg dwie sprawy. Jest poradnictwo
genetyczne, badanie krwi i wykrywanie predyspozycji, a mowimy tutaj o czyms innym.

W tej chwili sygnalizuje brak koszyka §wiadczen dla dofinansowania na rozszerzenie
badania. Dotyczy to wiekszej partii genow przy stratyfikacji do terapii celowanych, ale
chodzi o to, ze badajgc wiekszy fragment, mozemy skutecznie stratyfikowa¢ wieksza
grupe pacjentéw, w tym raki trzustki i osoby juz chore, w tym raki prostaty do sku-
tecznej terapii celowanej. A z drugiej strony zyskujemy informacje dla genetykow kli-
nicznych, jezeli wykryjemy taka predyspozycje, jaki gen nalezy zweryfikowac i wtedy
poszukiwaé w rodzinie. To tak naprawde ulatwiloby wiele innych rzeczy, ale obecnie
nie mamy takiego produktu. Raz, ze ulatwiloby to stratyfikacje do terapii celowanej —
bytaby wydajniejsza i skuteczniejsza, a po drugie otworzyloby to tez droge do informacji
dotyczacej... To, co pani posel powiedziala, ze sg braki i ze chodzi o rozszerzenie badania
o wiekszg liczbe genow.

Sfinansowanie takiego produktu jak badania 350 genow, ktore majg znaczenie kli-
niczne w onkologii, mogloby tak naprawde otworzyc rowniez droge do skuteczniejszego
poradnictwa i wykrywania nosicieli, co umozliwiloby profilaktyke. W tym jest tez gen
NF1. Wydaje sie, ze wprowadzenie tego badania mogloby réwniez w jaki§ sposéb roz-
wigzac problemy, ktére panstwo tutaj wskazywali. Tak jak méwie, to jest produkt prze-
znaczony do badania ludzi juz chorych, czyli badania guzéw, tkanki. W tej chwili sa trzy
koszyki — 600 z1, 1,2 tys. zl i 2,4 tys. zl. A brakuje czwartego produktu, ktéry wycenili-
Smy na okolo 6 tys. zI, ktory umozliwia zbadanie fragmentu genomu. To jest jak gdyby
powigzanie. Moze jest to troche skomplikowane. Poprzez badanie os6b chorych mozemy
jak gdyby zwiekszy¢ skuteczno$é wyltapywania nosicieli wéréd rodzin. O to chodzi. Nie
mamy teraz takiego produktu, co tez mogloby... W tej chwili tak sie dzieje, ze dzieki
finansowaniu, jak tez dzieki stratyfikacji pacjentek z operacyjnym BRCA2 zwiekszyla sie
rowniez wykrywalno$c nosicielek, bo sfinansowanie badania catych genow, a nie tylko
mutacji zalozycielskich, otworzylo droge do tego, ze ta informacja stuzy genetykowi kli-
nicznemu, ktory wie, ze trzeba zweryfikowac te mutacje wykryta w tkance. To pokazato,
ze jesteSmy w stanie to zrobic.

Oczywiscie inng kwestig jest zlecanie tych badan, jesli chodzi o BRCA1i BRCAZ2. Teraz
nawigzujac do hematoonkologii, w hematoonkologii jest tez klopot, bo te trzy koszyki
sg bardzo trudne do implementowania. Tam pobiera sie krew, wiec nie ma zabiegow
operacyjnych, materiatéw tkankowych. Pacjent nie jest hospitalizowany, a jest zwykle
w poradni. A teraz te trzy koszyki dofinansowania, jak je nazywam. Niestety w hemato-
logii trzeba robic jednodniowe wizyty i tego typu formalne rzeczy. W hematologii naleza-
toby wiec po prostu udostepnic - jak méwie — finansowanie tych trzech koszykow, zeby
mozna bylo zlecaé z dziatu poradnictw, bo to jest klopot.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo cenna uwaga, panie profesorze. Bardzo dziekuje. Na co dzien tez do pewnych
wnioskow dochodzilam po ciezkich rozmowach z ekspertami. Ciesze sie bardzo, ze dzi-
siaj na ten temat dyskutujemy, bo to sg bardzo cenne uwagi. Wiem, ze w MZ panstwo
to bardzo...

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Jeszcze checialem co$§ dodaé, bo dochodzi do tego, ze monitorowani pacjenci z przewleklyg
biataczka szpikowa... To w tej chwili nie za bardzo jest jak sfinansowaé im badanie moni-
torowania za kilkaset zlotych, poniewaz oni niby musieliby byé¢ polozeni, a nie mamy
np. materialu archiwalnego, bo im sie pobiera krew co trzy miesigce. Jest po prostu kto-
pot. W przypadku hematologii powinna by¢ mozliwo§é zlecania tych badan z poradni.
Ambulatoryjnie, tak?

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Mysle, ze to jest bardzo cenna uwaga. Prositabym, zeby te uwagi przesta¢ do biura
Komisji. Jako przewodniczaca podkomisji stalej przekieruje taka uwage do MZ, bo jest
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to bardzo cenna techniczna uwaga. Zaréwno jest to komfortem dla pacjenta, ale tez i dla
lekarza prowadzacego. Bardzo prosze, pani profesor. Prosze sie przedstawiac.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

Jeszcze raz Malgorzata Oczko-Wojciechowska, NIO-PIB w Gliwicach. Chcialam tylko
usystematyzowac to, co tutaj byto powiedziane.

Jezeli chodzi o BRCA1 i BRCAZ2, to przeciez jest faczone rozpoznanie. Jest kod ICD
dla raka prostaty i dla raka trzustki. To badanie jest dostepne i mozna pacjentéw badac.
Po prostu trzeba z tego korzystac. Trzeba o tym pamietaé, bo prostu czasami pacjenci
o tym nie wiedza, a lekarze tez o tym nie moéwig. Natomiast BRCA1 jest dostepny
zaréwno dla pacjentek z rakiem piersi i rakiem jajnika, jak i dla pacjentow z rakiem
prostaty i rakiem trzustki. To badanie jest finansowane. Jak najbardziej pacjent moze
z tego badania skorzystac.

Natomiast rozumiem, ze to, o czym mowil profesor Kowalik, to jest badanie, ktore
rzeczywiscie jest potrzebne, w szczegdlnosci dla pacjentek z rakiem jajnika. To jest takie
profilowanie, o ktérym pani dyrektor mowita, podobne jak u dzieci i mlodziezy. To jest
chyba wyceniane na 6 tys. zl czy co§ podobnego. Wtaénie chodzi o taki produkt, ktory
bylby dostepny tez dla osob chorych. Tylko i wylgcznie w odpowiedniej kwalifikacji
do terapii, a nie u kazdego, zeby to tez bylo odpowiednio powiedziane. Nie zgdamy, aby
kazdy pacjent mial wykonane takie badanie, tylko ten, ktory rzeczywiScie juz jest w trak-
cie kwalifikacji do terapii. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

To jeszcze, jezeli moge dodaé, gdy chodzi o finansowanie tych badan, jest to bardzo waska
grupa os6b. Tymi dolegliwo$ciami nie sg jakby obarczeni wszyscy Polacy, bo zawsze
nam sie kojarzy, ze jak to jest refundacja, to musi by¢ dla wszystkich. To tez musi tutaj
wybrzmiec, ze to jest wlasnie waska grupa, ktoérg powinnismy sie zaopiekowac. Przy-
gladam sie tez sytuacji w innych krajach europejskich, bo zawsze jezeli takie kwestie
rozwazam, to staram sie to poréwnywacé do dobrych praktyk. Naprawde mozemy z tego
skorzystac. Juz i tak jest dobrze, bo jest finansowanie przez NFZ.

Tylko wydaje mi sie, ze tutaj trzeba systemowo iorganizacyjnie to usprawnic,
0 co wnoszg profesorowie, zglaszajac bardzo cenne uwagi. To miejsce w Sejmie, gdzie jest
podkomisja stala, jest miejscem, gdzie mozemy taki standard wypracowaé, bo zaréwno
jest wola ze strony MZ, ale tez sg i panstwa praktyczne uwagi z zycia, ktore sa niezmier-
nie potrzebne, zeby poméc zaré6wno wam, jak i pacjentom. Bardzo prosze, sg jeszcze
dyskutanci.

Kierownik Pracowni Wdrazania i Walidacji Molekularnych Technik Diagnostycznych
NIO-PIB w Warszawie Andrzej Tysarowski:
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Andrzej Tysarowski, NIO-PIB oraz Polskie Towarzystwo Onkologiczne. Chcialem moze
troche podsumowacé to, co powiedzieli profesor Kowalik i profesor Matgorzata Oczko
-Wojciechowska.

Najwazniejsze jest to, zeby zrozumiec, ze u nas sg dwa modele finansowania. Pierw-
szy model to jest poradnia genetyczna, genetyk kliniczny i tutaj sa zlecane predyspo-
zycje. W tej chwili nie jest to finansowane tak w pelni optymalnie. Natomiast lepsza
Sciezka to leczenie szpitalne, czyli badania genetyczne materialu pobranego od pacjen-
tow, ktorzy sg hospitalizowani czy operowani w szpitalu i pobierany jest materiat §wiezy
w postaci krwi czy tez po prostu fragmentu guza. Jest tutaj i drugi typ, druga opcja
leczenia szpitalnego, czyli zmiana decyzji terapeutycznej i wtedy konieczno$¢ wykonania
badan genetycznych. Tu sg wlaénie te trzy produkty, ktore byly wspominane — 600 z1,
1,2 tys. zti 2,4 tys. zl.

Brakuje nam tu wlasnie tego kolejnego, czwartego produktu. To jest oczywiscie to,
o czym powiedzial profesor Kowalik — panel genetyczny HRD (deficyt rekombinacji
homologicznej), czyli ten panel, ktory zwieksza pule pacjentek, ktore moga odpowiedzieé
na terapie PARP (inhibitory polimerazy poli-ADP-rybozy). To jednak sg takze nowotwory rzad-
kie, m.in. miesaki, jak tez inne sytuacje, kiedy diagnostyke trzeba wykonac szybko z jed-
nej porcji materialu, ale o jak najwiekszym zakresie. Prosze zwroci¢ uwage, ze te badania
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oparte na technologii NGS umozliwiajg jednoczasowg analize wielu genéw, wielu klas
mutacji. Stad wlasnie ten czwarty produkt.

Jako NIO-PIB staramy sie tez wskazac na koniecznoé¢ finansowania takiego badania
jak badanie ctDNA. To sg kwasy nukleinowe, ktore krazg w krwiobiegu, czyli general-
nie, pobierajgc krew obwodowa, mozemy oceniaé mutacje somatyczne, ktére sa cha-
rakterystyczne dla nowotworu. Ten produkt mialby za zadanie sfinansowaé tez takie
badanie, a ono jest szczegélnie istotne w takiej sytuacji, kiedy musimy wykonaé bada-
nie u pacjenta onkologicznego z nowotworem, ktéry ma przerzuty, a on nie ma mate-
riatu histologicznego, nie ma tej tkanki, z ktorej mozemy wykonaé badanie genetyczne.
Oceniajac wlasnie ctDNA, sprawiamy, ze takg mozliwo$¢ ten pacjent zyska, bo mozemy
wykorzystac¢ obecne technologie i zrobi¢ takie profilowanie genetyczne, nie majac de
facto tkanki pobranej tradycyjng biopsja, tylko wiasnie ctDNA.

Kolejna sprawa. Nalezy podkreslic wlasnie to, ze obecnie w leczeniu szpitalnym, tym
dotyczacym choréb osob doroslych i zalgcznika nr 7, w przypadku, gdy mamy decyzje
terapeutyczna, wykonanie badania genetycznego odbywa sie ambulatoryjnie z materiatu
archiwalnego. Nie mozemy wykona¢ badania materiatu §wiezego. To wlaSciwie jest odpo-
wiedz na problemy wszystkich osob, ktore zglaszaly brak dostepnoéci badania, bo gdyby
ta opcja byla, czyli ambulatoryjnie pobieramy §wiezy material czy krew, to obecne finan-
sowanie umozliwi wlasnie wykonanie tych podstawowych paneli czy to predyspozycji
genetycznych, czy tez komorek nowotworowych, ktore wlasciwie pokryloby zapotrzebo-
wanie i utatwito dostep pacjentéw do tych zaawansowanych badan genetycznych. Czyli
nawet bez dodawania kolejnego produktu, a wlaSciwie rozszerzajac zakres mozliwoSci
testowania, to byloby szczegodlnie istotne. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje. Pani profesor, prosze bardzo.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

Chciatam tylko doda¢, ze wlaénie stad pojawilo sie to moje pytanie, bo refundacja badan
genetycznych w NFZ nie obejmuje zadnego z badan, o ktorych tutaj méwimy, jezeli cho-
dzi o trzy koszyki — proste, zlozone i zaawansowane. Tam mamy §wiadczenia odreb-
nie kontraktowane i to jest 530 zi. Tak wiec ani wolno krazace DNA, czyli to ctDNA,
o ktorym mowit doktor Tysarowski... To tez musimy pokry¢ z tej kwoty, jak i wszystkie
badania, jezeli chcemy wykona¢ pelne profilowanie BRCA1 i BRCAZ2, bo przeciez piec¢
mutacji zalozycielskich nie pokrywa calej populacji pacjentek z rakiem piersi. Musimy
to zrobi¢ w kwocie 530 z1, co dla sekwencjonowania nowej generacji (NGS) po prostu
jest niemozliwe.

Stad moje pytanie. Jezeli to, co bylo w programie, bedzie dostepne w NFZ, czy
to finansowanie bedzie takie jak w programie, ktore czesciowo nam pokrywa te badania,
czy juz takie wlasnie jak 530 zl na wszystko? MysSle wiec, ze to jest istotne, zeby gdzie$
tam tez o tym trzeba po prostu myslec¢. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze, panie profesorze.

Konsultant krajowy w dziedzinie ginekologii onkologicznej Mariusz Bidzinski:

a.p.

Pani przewodniczaca, dziekuje bardzo za udzielenie glosu. Mariusz Bidzinski, konsul-
tant krajowy z ginekologii onkologicznej.

Musze powiedzie¢, ze bardzo licze na te dzisiejszg dyskusje, ze ona rzeczywiscie przy-
niesie nowe — ze tak powiem — spojrzenie na diagnostyke molekularng, chociaz mysle,
ze wszyscy tutaj zebrani znajg i wiedza, jaka dzisiaj jest rola medycyny spersonalizowa-
nej. Bez medycyny spersonalizowanej wielu chorych rzeczywiScie traci szanse na opty-
malne postepowanie. Naturalng rzecza jest to, ze w tym zakresie dzieje sie rewolucja
i wlaSciwie mozna powiedziec, ze nie z roku na rok, ale z kwartalu na kwartat.

My jako klinicySci, co tutaj podkreslam jeszcze raz, bardzo potrzebujemy tzw. spraw-
nego systemu, jezeli chodzi o funkcjonowanie, a jednocze$nie réwniez o finansowanie
badan. Czyli, krotko méwiac, podzielam wstepnie optymizm tych kolegéw, ktorzy repre-
zentujg pion diagnostyki, ze dzialania szczeg6lnie z oparciu o Fundusz Medyczny, ktory
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rzeczywiscie jest olbrzymim zasobem finansowym... To sg 2 mld zl rocznie. Mozna z tego
wykorzystac jakas$ pule pieniedzy na to, zebySmy mogli rzeczywiscie te diagnostyke
molekularng prowadzi¢ w spos6b — mozna powiedzie¢ — staly, a nie okresowy. Jestem
o tym przekonany. Zresztg mialem okazje uczestniczy¢ w spotkaniu w patacu Prezydenc-
kim, na ktorym byta pani profesor Latos-Bielenska. Byli i pan prezydent, i pan premier.
Dyskutowalismy wla$nie na temat zaangazowania FM w te dzialania, m.in. w diagno-
styke genetyczna. Mam nadzieje, ze te dzialania nie poprzestana tylko na cze$ci — mozna
powiedzie¢ — dyskusyjnej, ale wejdg w zycie.

Natomiast przy okazji mam pytanie w takim razie, skoro méwimy o §rodkach finanso-
wych, bo o to sie w tej chwili bijemy. Jaka jest procedura? Zaktadam, ze dzisiaj Srodowi-
sko medyczne, czy to genetyczne, czy to ewentualnie zlozone z reprezentantéw pionow
klinicznych... Jak nalezy postepowac, zeby ten projekt mogt zaczac funkcjonowaé? Czy
najpierw sie zwracamy do ministra, czy najpierw jest to kwestia zwrocenia sie do AOT-
MiT? Czy pani dyrektor mogtaby nam przedstawic, jak to wyglada z punktu widzenia
formalnego, bo by¢ moze ten impuls z naszej strony bedzie rzeczywiscie potrzebny, zeby
w jaki$ sposdb wzmocnic te dzialania i jak najszybciej przeprowadzi¢ to droga legisla-
cyjng? Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo prosze, pani dyrektor.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Na pewno pierwszym etapem jest zwrocenie sie do ministra zdrowia, a wtedy minister
wydaje juz zlecenia do odpowiednich jednostek podlegtych. Czy to bedzie dotyczyto kwa-
lifikacji nowych §wiadczen, czy tez zmiany charakterystyki produktu rozliczeniowego,
czy zmiany poziomu i sposobu finansowania, to juz poszczegolne jednostki — odpowied-
nio AOTMiT i NFZ.

Konsultant krajowy w dziedzinie ginekologii onkologicznej Mariusz Bidzinski:

Czy mozna powiedzie¢, ze to moze by¢ z poziomu towarzystw naukowych czy tez insty-
tucji? Czy wlasciwie mozna powiedzie¢, ze kazdy moze sie zwréci¢ do ministra z tego
typu wnioskiem? Nie ukrywam, ze chciatbym podjaé te formute. Tutaj sg reprezentanci
moich kolegow z Polskiego Towarzystwa Ginekologii Onkologicznej. My chetnie taka
inicjatywe rozpoczniemy. Mysle, ze profesor Kowalik i koledzy z pionu genetycznego
rowniez. Czy w zwiazku z tym pani dyrektor uwaza, ze powinniSmy jak najszybciej prze-
slac¢ takie pismo na rece pana ministra, zeby swoje uwagi — ze tak powiem - przekazaé
bezposrednio?

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Uwagi dostajemy...

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Jezeli moge, pani dyrektor, tez chcialam wzmocni¢ panstwa stanowisko. Mianowicie
slyszac tutaj o potrzebie wsparcia, jak najszybciej zorganizuje rowniez posiedzenie Par-
lamentarnego Zespolu do spraw Choréb Rzadkich. Ten zespét wystosuje odpowiednie
stanowisko, zeby wzmocni¢ panstwa glos i panstwa spostrzezenia techniczne, ale oprocz
tego jest i podkomisja stala. Patrze wiec na to od strony jakby dwoch miejsc jako legi-
slator, zeby panstwa wzmocnic, zeby byt wspélny sukces. Bardzo prosze, pani dyrektor.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
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Takie sygnaly dostajemy z r6znych stron — od towarzystw i konsultantow krajowych. Jesli
chodzi o kwalifikacje nowych §wiadczen, to rzeczywiscie takie pisma inicjujgce zazwyczaj
przychodzg od towarzystw i konsultantéw krajowych, a nastepnie wchodzimy w faze
bardziej formalng, czyli karty §wiadczenia opieki zdrowotnej, ktéra okresla albo zakwa-
lifikowanie nowej technologii, albo zmiane warunkéw realizacji. To tez jest juz uregulo-
wane w zarzadzeniu ministra zdrowia. Taka karta jest przekazywana wraz z materialem
do AOTMiT, a nastepnie AOTMiT dokonuje oceny i zgodnie z ustawg wydaje odpowied-
nig rekomendacje. Zasiegamy rowniez opinii AOTMiT w zakresie zmiany sposobu oraz
poziomu finansowania. A jeéli chodzi o zmiane modelu finansowania, to oczywiScie gtow-
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nym partnerem do rozméw jest NFZ i z nim prowadzimy rozmowy. Jak najbardziej wiec
wszystkie pisma inicjujace pochodzace od towarzystw traktujemy jednakowo powaznie.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje, pani dyrektor, ale jednak wydaje mi sie, ze strona Sejmu tez jest bar-
dzo zasadna, jak jest mocne zaangazowanie postéw, a mamy naprawde fantastycznych
postow ponad podziatami politycznymi, bo zdrowie nie ma wymiaru politycznego. Tutaj
wszyscy jesteSmy zgodni co do tego, zeby usprawni¢ panstwu pewne dzialania. Takie
stanowisko jest nam niezbedne. Tak podpowiadam, z serca.

Bardzo prosze. Tam z tylu goscie jeszcze nie zabierali glosu. Jeszcze sekundke. Bar-
dzo prosze.

Ekspert do spraw zdrowia Federacji Przedsiebiorcow Polskich Wojciech Wisniewski:
Uprzejmie dziekuje. Wojciech Wisniewski, Federacja Przedsiebiorcow Polskich. Mam
te niezwykla przyjemnosc, ze kiedy bylem jeszcze w fundacji onkologicznej Alivia, moglem
przejsé te Sciezke, o ktora pytal pan profesor, zresztg z PTGO, zeby bylo ciekawiej.

Natomiast chcialbym powiedzie¢ co$, czego by¢ moze pani dyrektor nie wypada powie-
dzie¢ albo tez i podpowiedzieé, podkomisja i postowie — cztonkowie podkomisji mogliby
zrobi¢. Ministerstwo Zdrowia przy tych zasobach kadrowych... To jest moja ocena. Jezeli
jest ona krzywdzaca dla pani dyrektor, to bardzo przepraszam. Wydzial zajmujacy sie tymi
wnioskami nie jest w stanie ich przetworzyc. W zwigzku z tym, ze mialem okazje blisko
przekonac sie, jak gigantyczny naklad pracy jest potrzebny do rozpatrzenia jednego wnio-
sku, a to byla wtedy profilaktyczna mastektomia i adneksektomia czy breast cancer unit
(BCU), niestety wydaje mi sie, ze jednostki organizacyjne, ktére sg odpowiedzialne za roz-
patrywanie tych wnioskow, wymagajg zasadniczego wzmocnienia kadrowego.

Tutaj sg dwie rzeczy, ktore cztonkowie podkomisji mogliby zrobi¢. Po pierwsze,
na etapie Komitetu Stalego Rady Ministrow jest caly czas projekt nowelizacji ustawy
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej, ktory zmienia 28 ustaw. To projekt z 30 grudnia,
przekazany do konsultacji publicznych tego dnia, ktéry zawiera zniesienie limitu wyna-
grodzen w AOTMiT. Zwracam sie z uprzejmg proShg do cztonkow podkomisji, aby
w ramach pelnienia - jak by nie bylo — konstytucyjnej funkcji kontrolnej nad rzgdem
zwrocili sie panstwo do rzadu, a w tym przypadku do pana ministra Schreibera, o to,
aby jak najszybciej ten projekt zostal przyjety przez komitet staly i trafit na posiedzenie
Rady Ministréw. Oby jeszcze przed wakacjami Wysoka Komisja i parlament mogly zajaé
sie procedowaniem tego projektu. Zwracam tez uwage, ze zawiera on nowelizacje ustawy
o FM, wiec mozna przy okazji bardzo wiele dobrych rzeczy zrobié.

Druga rzecz. Zapowiadam ze swej strony jako reprezentant organizacji pracodawcoéw
pelne wsparcie. Na etapie konsultowania ustawy budzetowej na 2023 r. — zgodnie z pro-
cedura, w lipcu Rada Dialogu Spolecznego powinna to otrzymacé — bedziemy wnioskowaé
o zasadnicze wzmocnienie kadrowe czy zasobowe MZ. Nie moze by¢ tak, ze skokowo
rosng nam, a przynajmniej nominalnie, naklady na ochrone zdrowia, a urzad sie uszczu-
pla. Nie mozemy sobie pozwoli¢ na to, zeby instytucje kreujgce system ochrony zdrowia
mialy spelnia¢ nasze oczekiwania, a nie zapewniamy im minimum potrzebnego do tego,
aby — przynajmniej w naszej opinii — stuszne oczekiwania spelnia¢. Zreszta zwracam
tez uwage na to, ze nasza organizacja podpisala apel, zeby zwiekszy¢ limit finansowa-
nia NFZ. Zwracam sie wiec z uprzejma prosbg do czlonkéw podkomisji, aby w ramach
pelnienia funkcji kontrolnej nad rzadem zwiekszyé przestrzen do tego, aby wszystkie
sluszne postulaty, ktore nie tylko dzisiaj tu padaja, mogtly by¢ po prostu fizycznie spel-
nione. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Bardzo prosze o glos.

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:
Jeszcze chcialam dodac jedna rzecz, bo to jest taki rodzaj niezrozumienia, z ktérym spo-
tykam sie od wielu lat. Chodzi mi o sytuacje pacjentek i pacjentow, ktorzy sg obciazeni
genetycznie. Méwimy tutaj o tym, ze te badania sg dostepne w momencie, kiedy pacjent
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zachoruje, a my nie chcemy dopusci¢ do tego, zeby on zachorowal. Prosze porozmawiac.
Wiem, pani jest — ze tak powiem - troche inna opcja, ale méwie o tym, by postaraé sie
o to, zeby na poziomie lekarzy POZ juz tych pacjentéw gdzie§ tam mozna bylo... Kiedy$
byt przygotowany przez profesora Rybinskiego taki projekt badania i dziatan, ktéry nie-
stety nie przeszed! przez AOTMiT.

Mamy przeciez, jak mowi Wojtek, profilaktyczng mastektomie prewencyjna, ale te
kobiety sie nie zdecyduja, jezeli nie bedg mialy wykonanego wczes$niej badania. Mamy
pewne rzeczy i inwestujemy w pewne badania, mamy refundowane pewne metody lecze-
nia, a niestety nie robimy diagnostyki. To jest to, na czym nasz biad polega. Przykiadowo
w raku pluca mamy tyle terapii, a niestety nie ma badan diagnostycznych. Tutaj chodzi
juz o badania molekularne, nie o genetyczne. Caly czas chciatabym wiec zaczaé dziataé
u podstaw, zeby pozniej kobieta, ktora zachoruje i ktorej sie mowi: ,Ma pani przeciez
BRCA”, nie odpowiadata: ,,Ale dlaczego mi nie wykonano wcze$niej tego badania?”. To,
ze panstwo jg mogg leczy¢, bo sg leki, ktore przediuza jej zycie o piec lat, to jest bardzo
cenne, ale ona moglaby mie¢ wykonang profilaktyczng mastektomie i zy¢ o wiele dtuze;.
Mysle, ze na to tez powinniSmy polozy¢ nacisk.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Chciatbym tylko uzupelnié. Nie neguje tutaj jakichkolwiek profilaktycznych dziatan,
tylko chcialem powiedzieé, ze rozszerzenie o kolejny koszyk moze spowodowac, ze wla-
$nie - tak jak powiedzialem — dzieki badaniom tkanki raka jajnika w przypadku straty-
fikacji do nowoczesnego leczenia udalo sie wykry¢ i dodatkowo zwiekszy¢ o ponad 10%
liczbe nosicieli. Oprocz tego, o czym pani mowi, to jest jedna z drég, ktore tak naprawde
prowadzg do tego, a to, o czym pani méwi... Rzeczywiscie, profilaktyka jak najbardziej
i tego typu badania, ale to bylo tez tutaj wspomniane, ze niektérych badan, takich zeby...

Trzeba powiedzie¢ jedno, ze pie¢ mutacji zalozycielskich to nie jest cala historia
BRCA1i BRCA2. My wiemy o tym, ze dodatkowo jest jeszcze 35%. Co jeszcze jest wazne?
Ze wsrod tych mutacji w przypadku raka trzustki sg inne mutacje. Lokujg sie w genie
BRCA2 i sg zwykle innymi typami mutacji. Podobnie jest w raku prostaty, gdzie BRCA2
praktycznie nie jest tak naprawde badany w tym panelu. To, co bylo tu powiedziane. Nie
mamy tez mozliwoéci finansowania tego typu badan, zeby kazdej kobiecie zrobi¢ NGS.
O to mi chodzi. ChcieliSmy, zeby to robic.

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:

Na podstawie kwestionariusza genetycznego wskazac...

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

16

Nie, ale to jest stuszne, co pani powiedziala, ze lekarz POZ powinien zadaé¢ dwa pytania
i zadaje je kazdemu obywatelowi. Sg dwa proste pytania. ,,Czy byly nowotwory w rodzi-
nie?” to jest pierwsze pytanie, a drugie pytanie brzmi: ,W jakim wieku kto§ zachoro-
wal?”. Tylko oczywiScie — jak zawsze — sg wyjatki. Wymyka sie temu rak jajnika, tak?
Sa to jednak dwa proste pytania, ktore rzadko kiedy kto§ w POZ zadaje, bo nie przypo-
minam sobie, zeby kiedykolwiek mi kto§ w POZ zadal takie pytanie, czy kto§ w rodzinie
nie zachorowatl na chorobe nowotworowa.

Dlatego powiedzialem, ze badanie tkanki to jest rozszerzenie. Jest to jeden z modeli,
bo widzimy to, ze dzieki badaniu okazalo sie, ze jesteSmy w stanie wykry¢... Wiasnie naj-
wiekszym dobrem tych badan, oprocz tego, ze jest mozliwos¢ przediuzenia zycia kobie-
tom, dodatkowo jeszcze jest to, ze jesteSmy w stanie wykry¢ bezobjawowe nosicielki lub
nosicieli. To sie udalo. To, co pani mowi, to jest jak gdyby dodatek.

Trzeba przyznac, ze jest jeszcze jedna rzecz. Jak rozmawiam z ludZzmi, to oni nie
widzg z pozycji poradnictwa, zeby akurat wlasnie te osoby byly wczesniej wybadane.
Okazywalo sie, ze badanie chorej tkanki umozliwilo wykrycie nosicielstwa w rodzinie,
co niby powinno by¢ zalatwione wcze$niej — tak jak slusznie pani powiedziala — etapie
poradnictwa. Mowie tylko, ze to jest jedna z grup, ktéra domyka... OczywiScie pierw-
sze powinno by¢ poradnictwo, ale — tak jak juz wskazywaliSmy - jezeli jest mozliwo§é
sfinansowania. Na samym poczatku, jak powstala kiedy$ pierwsza z wersji narodowego
programu zwalczania, to finansowata ona tylko kilka mutacji. Wiemy, ze nie jest to cata
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historia. Wiemy o tym i dazymy do tego, zeby to bylo wypowiedziane, zeby umozliwic¢
nam wykonywanie badan NGS, a nie, ze np. wykryjemy jednego nosiciela, to mozemy
sfinansowac¢ wtedy dziesie¢ badan NGS. Tak bylo w narodowym programie. Techno-
logia idzie do przodu, a my w pewnym momencie sie zatrzymaliémy. My oczywiscie
o tym méwimy. Weale tego nie negujemy. Tak jak powiedzialem, w badaniu z tkanki
najwiekszym dobrem bylo to, ze wykryliémy okolo 10% wiecej bezobjawowych nosicielek
i nosicieli, co daje jaka$ szanse na redukcje ryzyka, ze ginekolog onkolog bedzie w stanie
zrobi¢ zabiegi redukujgce ryzyko w przypadku raka jajnika. OczywiScie z trzustka jest
troche gorze;j.

Wszystkie te drogi jak gdyby prowadzg do jednego, o czym méwimy. Bylo to juz wska-
zywane. Kwestia dotyczy tez zmiany regulacji i mozliwosci zlecania badan. To tyle tak
naprawde.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje, panie profesorze. Bardzo prosze, pani profesor.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

Tak tylko ad vocem tego, co pani powiedziala. Jestem z jednej opcji — dla pacjenta. To jest
moja gléwna opcja.

Dziekuje profesorowi Kowalikowi za to, co powiedzial, poniewaz rozumiem, ze pro-
gram, ktéry do tej pory byt prowadzony przez ministerstwo i ktéry ma byé prowadzony
wlasnie przez fundusz, to jest opieka nad rodzinami. Czyli wtaénie chodzi o to, zebySmy
wylapali — méwigc tak bardzo kolokwialnie — te osoby, ktore tych badan potrzebuja.
To nie jest tak, ze kazdego Polaka mozemy przebadac, bo takich funduszy nie bedziemy
mieli. Chodzi o to, zeby wylapaé te rodziny czy tez — jak powiedzial profesor Kowa-
lik — zrobi¢ to w trakcie badania materialu pobranego srédoperacyjnie np. od pacjen-
tek z rakiem piersi. Pacjentka odniesie dwie korzysSci. Po pierwsze, bedzie mogta by¢
zakwalifikowana do terapii, ktéra przyniesie lepsze rezultaty. Po drugie, jezeli wykry-
jemy mutacje czy zmiane patogenu w materiale pooperacyjnym, bedzie mozna wykonac
tzw. badanie germinalne, czyli ocenic, czy ta mutacja nie jest przypadkiem dziedziczna
i wtedy obja¢ rodzine tej pacjentki opieka.

Chcemy badaé wiasnie wszystkich pacjentow, ktorzy tak naprawde kwalifikujg sie
do takiego badania. Nie jestem przekonana, czy lekarz POZ ma takie kwalifikacje, zeby
w bardzo dobry sposob wyselekcjonowacé tych pacjentow, ktorych trzeba na takie badania
kierowaé. To, co pani poruszyla, jest ogblnie bardzo szerokim tematem i moglibySmy
siedzie¢ tutaj calg noc, poniewaz w naszym kraju mamy bardzo niewielu genetykow
klinicznych. Mamy bardzo malo poradni. Tu trzeba byloby przeprowadzié¢ caty pro-
ces edukacyjny, zeby wyedukowa¢ lekarzy, ktorzy wiedza, jak przeprowadzi¢ wywiad
z pacjentka, o co zapytac, jakie badania jej zlecié. Nie chodzi o to, zebySmy zlecali jakie-
kolwiek badania, tylko zebySmy zlecali te, ktore sg potrzebne.

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:

Bardzo chetnie udostepnie pani taki kwestionariusz, bo on jest — zostal stworzony.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

Rozumiem to, natomiast...

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:

Pokaze pani, jak mozna pacjenta skierowac do badania genetycznego.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

a.p.

Uwazam, ze tak jak idziemy do kardiologa, ktory leczy nasze serca, tak nie pdjdziemy
do laryngologa, zeby tez leczyl nasze serce. Trzeba tych lekarzy odpowiednio wykwalifi-
kowa¢é, wyksztalci¢. A poza tym prosze mi wierzy¢, ze méwie to z punktu widzenia osoby,
ktéra wspolpracuje z genetykami klinicznymi, bo oni sg mi bardzo potrzebni. Genetyk
bez lekarza nie jest w stanie niczego zrobié. Jest tez potrzebne doswiadczenie. Musimy
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po prostu edukowac lekarzy i miec ich wiecej. Nie wiem, moze profesor Kowalik pamieta,
jaka jest liczba genetykow klinicznych w kraju.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:
Chyba 125.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:
Mamy 125 genetykow klinicznych na calg Polske. Wierze w naszych lekarzy POZ, ale...

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:
Profesor Latos-Bielenska mowi o powotaniu stanowiska asystenta genetycznego, ktore
jest bardzo potrzebne, bo...

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:
Rozumiem to, ale prosze pozwoli¢ mi skonczyc.

Rzecznik Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi ,,Sanitas”
Aleksandra Rudnicka:
Nie o to chodzi, zeby lekarz POZ...

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo prosze. Przepraszam, ale prowadze obrady. Bardzo prosze, pani profesor.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:
Powiem juz tylko jedno zdanie. Zgadzam sie z tym, to jest bardzo dobry pomyst, tylko
prosze rozwazyc jeszcze, ze czym innym jest badanie materialu pooperacyjnego w celu
kwalifikacji pacjenta do terapii celowanej, a czym innym jest opieka nad rodzina. Tego
nie moze zrobié¢ kto§, kto jest tylko przeszkolony do tego, jak kierowaé pacjenta do bada-
nia, do kwalifikacji. Opieka nad rodzing to jest wiedza kliniczna — nie tylko wiedza o tym,
jakie geny badac. Takie jest moje zdanie. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Tutaj pani jeszcze chce zabraé glos w dyskusji.

Koordynator Sekcji Raka Pluc Fundacji ,,To sie leczy” Aleksandra Wilk:
Tak. Aleksandra Wilk z tej strony. Sekcja Raka Ptuca, Fundacja ,, To sie leczy”. Chcialam
sie przychyli¢ do zdania przedmoéwcow — pani profesor Oczko-Wojciechowskiej i pana
profesora Kowalika, jak tez do tego, o czym wspomniata Ola.

Pacjenci z rakiem ptuca majg doktadnie takie same potrzeby. Czyli majg bardzo wiele
rzadkich mutacji, ktore nie sg wykrywane na etapie aktualnie refundowanego badania
ztozonego NGS. Jest wlaénie taka potrzeba, zeby ten panel byl finansowany w pelni,
poniewaz to badanie mozemy wykonac jednoczasowo. Jest tez tak, ze wlasnie pdzniej
pacjent nie ma juz tego materiatu, ktéry zostal skrojony, a z ktérego mozna byloby wyko-
na¢ dodatkowe badania molekularne, kiedy te podstawowe nie wyjda. Tu sie zaczyna
problem. Na szczescie mamy biopsje ptynna. Mozemy wykona¢ NGS nie tylko z mate-
rialu tkankowego, ale rowniez z krwi obwodowe;j. Tutaj sa te potrzeby, poniewaz mutacji
rzadkich u pacjentow z rakiem pluca jest juz coraz wiecej, ale pacjenci nie sg leczeni.

Sa leki, co prawda jeszcze nierefundowane w Polsce, ale pacjenci majg do nich dostep
np. w badaniach klinicznych, gdzie moga by¢ skutecznie leczeni lekami pierwszej, dru-
giej, trzeciej generacji przez naprawde wiele lat. Daje im to ogromne mozliwoSci prze-
zycia czy tez wlasnie chorowania przewlekle na raka ptuca, ale w tej chwili pacjenci
wykonujg te badania na wlasny koszt. To jest bardzo wysoki koszt, bo w programach
wspolpracujacych to jest w okolicach 8-9 tys. zt, a w niektorych nawet ponad 20 tys. z1.
Nie kazdego pacjenta sta¢ na to, aby sobie wlasnie takie badanie wykonaé. My§le,
ze Fundusz Medyczny, o czym tez tutaj rozmawialiSmy, a by¢ moze jaki§ subfundusz...
Po prostu czesc tego funduszu moze tez zostanie przeznaczona wlaénie na sfinansowanie
pelnej diagnostyki profilowania genomowego.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. Czy jeszcze kto§ z panstwa chce zabraé glos? Bardzo prosze.
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Adiunkt w Zakladzie Patologii Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka” Joanna

Trubicka:

Dzien dobry. Joanna Trubicka, Centrum Zdrowia Dziecka. Jestem tutaj w imieniu pana
profesora Styczynskiego, konsultanta krajowego, jak r6wniez w imieniu Polskiego Towa-
rzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciece;j.

Musze przyznac, ze przystuchuje sie tym rozwazaniom z taka dozg zazdrosci, dla-
tego ze mowimy tutaj o rozszerzaniu koszykoéw, o zmianach somatycznych, germinal-
nych, o panelach szerszych, wiekszych. Prosze panstwa, na dzien dzisiejszy w Polsce
nie ma finansowania badan molekularnych u dzieci obcigzonych choroba onkologiczna.
Mieli$my olbrzymie nadzieje w ramach ,,Planu dla choréb rzadkich”, ze tam zosta-
niemy objeci takimi mozliwo$ciami, bo jednak choroby onkologiczne u dzieci to choroby
rzadkie. Niemniej jednak sformulowania, ze dotyczy to choréb nieonkologicznych, nas
wyeliminowaly. MieliSmy jeszcze program narodowy, ktory wybrane grupy nowotworow
u dzieci w jakims§ zakresie finansowal, natomiast od tego roku owego programu rowniez
nie mamy. Czyli przez ostatnie pot roku, a tak naprawde duzo dluzej, te dzieci, ktore
majg chorobe onkologiczng, w ogdle nie maja finansowania badan molekularnych. Obec-
nie prowadzone jest to po prostu w ramach wlasnego dzialania i programéw naukowych.
Kiedy wiec teraz rozwazamy, w jakim zakresie, co i u kogo mamy robi¢, to méwimy
o dorostych. U dzieci nie mamy zadnej opcji.

Bardzo sie ciesze, ze pojawila sie ta propozycja objecia finansowaniem tych badan
w ramach FM, ale moje pytanie jest takie: ,,Kiedy w koncu bedzie to mozliwe?”, dlatego
ze przed nami, jak zrozumiatam, droga w NFZ, droga do wyceny tych badan. Czyli przez
nastepne miesigce — daj Boze, zeby miesiace — bedziemy oczekiwaé na te wycene. Mam
nadzieje, ze nie dluzej. A dzieci nadal pozostajg bez opieki. Jesli teraz zabraknie takich
o$rodkow naukowych, ktore cheg finansowac tego typu badania dla tych dzieci, to one
zostang bez opieki. Stagd moje pytanie, jak dlugo panstwo to planuja czy uwazaja, jak
dlugi bedzie ten okres. Kiedy bedzie mozna realnie sfinansowaé w Polsce badania mole-
kularne u dzieci?

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje za ten glos. Wiedza panstwo, ze nie zdawatam sobie sprawy przed dzi-
siejszym posiedzeniem, ze dzieci nie sg objete tym programem narodowym? Bardzo bym
prosita, zeby grono os6b zajmujacych sie tg tematyka rowniez wystosowalo stanowisko,
bo jest to bardzo potrzebne, tym bardziej ze FM w swoich zalozeniach ma wiele finan-
sowan. Dobrze, ze sg takie osrodki badawcze, gdzie te dzieci majg zapewniong opieke,
gdzie sg zagospodarowane, gdzie w jaki§ sposob to funkcjonuje, ale bardzo bym prosita,
zeby w tych kwestiach przekazac podkomisji bardzo krétkie kompendium wiedzy w tym
zakresie. Bardzo o to prosze.

Adiunkt w zakladzie IPCZD Joanna Trubicka:

OczywiScie, bo juz wielokrotnie zwracaliSmy sie do ministerstwa, jak réwniez do NFZ.
PrzedstawialiSmy nasze stanowisko, jesli chodzi o stan obecny, jak to wyglada, ale oczy-
wiScie takie pismo zlozymy. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje. Bardzo prosze, pani dyrektor. Jeszcze pan profesor. Przepraszam, pani
dyrektor.

Prezes Polskiej Unii Onkologii Janusz Meder:

a.p.

Czy moge zabra¢ glos? Janusz Meder, Polska Unia Onkologii, Narodowy Instytut Onko-
logii i Medyczna Racja Stanu.

Prosze panstwa, przystuchuje sie temu wszystkiemu z duzym zdziwieniem, bo te
wszystkie wnioski, ktore tu dzisiaj padly, sg niezwykle shuszne, tylko ciagle jesteSmy
zapoznieni. Jezeli méwimy, ze przyszlo§é onkologii, patrzac na ,Narodowg strategie
onkologiczng” (NSO), to jest opieka kompleksowa, koordynowana, gdzie musi by¢
wszystko dopiete, zeby mozna bylo uzyskac efekt i cele, jakie stawia przed sobg NSO,
to my tak mozemy jeszcze dyskutowac wiele miesiecy i lat. MySle, ze jezeli istniejg kon-
sultanci krajowi, a tutaj przede wszystkim powoluje sie na panig profesor Anne Latos
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-Bieleniska, konsultanta krajowego w dziedzinie diagnostyki genetycznej, to na ich rece
splyneto mnéstwo wnioskow od wlasciwie najlepszych ekspertéw w Polsce, jesli chodzi
o wlaénie o te zagadnienia, o ktérych méwimy. Szereg pytan zostalo zadanych.

Mysle, ze nie mozna wprowadzac¢ nowej ustawy i przekazywaé wszystkiego w rece
NFZ dopoki nie bedzie jasne i klarownie ustalone, jaka ta ustawa ma byc. Wszystkie te
wnioski sg znane MZ. Bylo tez tutaj mowione, ze trzeba wspoméc MZ, zeby mozna byto
sprawnie procedowac te wszystkie elementy, ale nie mozna wprowadza¢ ustawy, ktora
bedzie znowu jaka$ protezg. Dajmy mozliwos¢, zeby to, co byto w rekach MZ, byto przy-
najmniej do konca tego roku realizowane, tak jak bylo to do tej pory, a dopiero wtedy
mozemy moéwi¢ o zmianach w przekazaniu tego NFZ, jezeli te wszystkie elementy, ktore
sa w rekach krajowego konsultanta, bedg dobrze przeanalizowane i dobrze sfinanso-
wane. Dopiero wtedy bedzie to mozna wprowadza¢, bo inaczej bedzie znowu kolejny
okres, w ktorym nie bedzie wykorzystany FM. Prosze panstwa, tutaj pan profesor méwit
0 2 mld z1, ale co roku mialy by¢ nawet 4 mld zt w FM. Wiadomo, co bylo w pierwszym
roku i co bylo w drugim roku. Wiasciwie to sie powinno w tej chwili sumowac. To sg juz
w tej chwili duze miliardy zlotych do wykorzystania, tylko trzeba je umie¢ dobrze wydac.
To nie moze by¢ tak, ze znowu pojdziemy na jakie§ skroty, prawda? Jezeli juz mamy
taka szanse, ze ma by¢ nowa ustawa, ma by¢ to przekazane NFZ, to niech koordynacja
i kompleksowo§¢ bedg na najwyzszym poziomie. Niech to dziala na takiej zasadzie, a nie
tak, ze znowu bedziemy za jaki$ czas sie spotykali i biadolili, bo przeciez nie o to chodzi.

To jest nasz wspdlny interes. Méwie o tym i w interesie pacjentow, i zdrowych, i cho-
rych, i nas lekarzy, ktorzy w tym siedzimy. Pani posel przystuchiwala sie tez temu,
co mowiliSmy na kolejnych panelach Medycznej Racji Stanu. Naprawde trzeba sku-
pi¢ wszystkie sily. To nie jest atak w zadnym kierunku - ani na MZ, ani na rzad, tylko
ze trzeba to wszystko koordynowaé. Wszystkie wnioski, ktére sg w rekach pani profesor
Anny Latos-Bielenskiej, sa wlasnie po to, zeby odpowiednio wypracowac dalsza strategie
w tym zakresie, ale naprawde te pienigdze muszg byé¢ dobrze wydane w interesie pol-
skich pacjentéw i w interesie publicznym Polek i Polak6w, bo mozna duzo zrobi¢ na tym
etapie, na ktorym jeszcze nie zachorowali. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje, panie profesorze, za uwage, ktora jest — jak bym powiedziala — takim
filarem w naszej dyskusji. Bardzo prosze pania dyrektor o wypowiedz.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Tak. Chcialam pani odpowiedzie¢, bo NSO przewiduje opracowanie modelu cancer unit
wieku dzieciecego. Tam bedzie dostep do nowoczesnej diagnostyki i leczenia, réwniez
diagnostyki genetycznej. To jest przed nami. My§le, ze...

Adiunkt w zakladzie IPCZD Joanna Trubicka:

Bardzo dziekuje. To jest ta cala nasza nadzieja.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Mysle, ze to jest koncowka tego roku, ale naprawde nie chcialabym tutaj przywigzywac
sie do dat, bo niektore projekty tez mialy by¢ wczeéniej, ale z przyczyn troche nieza-
leznych one sg procedowane nieco dtuzej. To nie z przyczyn lezacych po stronie mini-
stra zdrowia i brakow kadrowych, ale tez na pézniejszym etapie RCL, o czym opinia
publiczna nie wie, pojawiajg sie roznego rodzaju przeszkody formalnoprawne, ktore
znacznie wydluzajg procedowanie projektu. Tak wiec bedzie cancer unit wieku dziecie-
cego i tam bedzie dostep do nowoczesnej diagnostyki genetycznej.

Natomiast jest jeszcze jedna rzecz, bo nie wiem, czy dobrze panig zrozumiatam, ale
,Plan dla choréb rzadkich” nie wylacza czy w zaden sposob nie dyskryminuje genetycz-
nej diagnostyki onkologicznej dla dzieci. Tam w ogoéle nie mamy takiego wylaczenia.

Adiunkt w zakladzie IPCZD Joanna Trubicka:

20

Po konsultacji z panig profesor Krystyng Chrzanowska, ktéra byla przewodniczaca
zespolu, ktory przygotowywal ,Plan dla chordob rzadkich”... Byly tam sformulowa-
nia, ze dotyczy to choréb nieonkologicznych. To jest jakby jasne wylgczenie nas z tej
grupy. Zreszta w ramach konsultacji publicznych byly takie zgloszenia, m.in. tez moje
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i naszego Srodowiska, aby wlasnie usuna¢ te sformutowania, na co w opinii czy odpowie-
dzi pani profesor Chrzanowska stwierdzila, ze to juz nie jest mozliwe na tym etapie. Tak
to zostalo nam przekazane. Tak zostalo to sformulowane.

Dlatego FM jest dla nas duzag nadzieja. Stad moje pytanie, a moze bardziej prosba,
zeby jakby przyspieszy¢ maksymalnie te prace, zeby ten okres, w ktorym wciagz pozo-
stajemy bez finansowania, byl dla nas jak najkrotszy. My nie mozemy méwic¢ — nie
wiem — o podstawowych badaniach, rozszerzonych badaniach, zmianach somatycznych.
My wszystko dla dzieci dzisiaj finansujemy wylgcznie z projektow naukowych.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

,Plan dla choréb rzadkich” na pewno nie przewiduje takiego wylaczenia.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Nie. Wlaénie chciatam sie wlgczy¢ w dyskusje, bo akurat mam tez przyjemno§é prowa-
dzi¢ zespol sejmowy do spraw choréb rzadkich. To, ze jest strategia dla choréb rzadkich,
bylo naprawde mocno przepracowane tutaj w Sejmie i wsparte zespolem przy ministrze,
ktory jest powolany do spraw choréb rzadkich. Nigdy w zalozeniach, ktore byly kiero-
wane, czy na posiedzeniach zespolu w Sejmie, czy w pracach zespolu u pana ministra
zdrowia, nie byto sformutowan, ze choroby onkologiczne sg z tego wykre§lone. Jeéli cho-
dzi o choroby rzadkie, to wiadomo, jaka jest definicja, jakie sg zalozenia. Nie moze by¢
tak, ze wszystkie choroby rzadkie beda postrzegane oprocz onkologicznych... To po pro-
stu jest niemozliwe, pani profesor, bo prawo nie moze nikogo wykluczac.

Adiunkt w zakladzie IPCZD Joanna Trubicka:

Bardzo sie ciesze, jesli tak jest, ale pozwole sobie jeszcze zapoznac sie ponownie z osta-
teczng wersjg tego dokumentu, bo na etapie konsultacji z calg pewnoScig takie sformu-
fowanie bylo, bo zreszta bylam jedng z osob, ktére bardzo zwracaly na to uwage. Bylo
wiele réznych uwag, ale m.in. ta uwaga tez byla zgloszona. Méwie tez o odpowiedzi
osoby, ktora odpowiadata za ostateczng forme. Po prostu ustyszalam, ze nie ma moz-
liwoSci zmian tego, ale sprawdze... OczywiScie bardzo dziekuje. Sprawdze ostateczng
wersje, jaka zostala zaakceptowana.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

a.p.

Bardzo przepraszam. Chcialem jeszcze jedng rzecz podkreslic, bo to powiedzial profe-
sor Meder. Chodzi o brak koordynacji. Tak jak np. mamy narzedzia, ktére mogtyby by¢
uzyte, to nie ma zlecalnosci badan, ktore mozna byloby zleci¢. Prosze panstwa, w raku
pluca chyba okolo 30% pacjentow zleca sie badanie, tak? Podobnie jest z BRCA1 i BRCA2
w przypadku raka jajnika. Tutaj méwimy, prosze panstwa, o potrzebach, ktore sg szer-
sze, ktore wiele rzeczy by zrobily, ale to jest to, co powiedzial profesor Meder, ze niestety
jest tez pewnie jakis brak koordynacji, ktory dotyczy calej onkologii.

Mowiono juz o tym, ze na pewnych etapach referencyjnosci sg §wietne osrodkii z War-
szawy, i rozsiane po calej Polsce, zeby tam trafiali pacjenci onkologiczni na te ciezka,
grubg diagnostyke, by oczywiscie do§wiadczeni specjalisci sie tym zajmowali, a poz-
niej jeszcze jakie$ satelickie oS§rodki, ktére wspolpracujg z referencyjnymi. Tego u nas
nie ma. Stad tez jest tak, ze niektérzy pacjenci nie majg tych badan zlecanych, a one
sa finansowane. To jest tez problem, o ktérym wielokrotnie rozmawialiSmy z profesorem
Bidzinskim. Sg zresztg takie prace, ktore sg tocza, zeby poprawié zglaszalnosé. To tez
jest sprawa, o ktorej tu pani powiedziala, ze pacjenci sami placg za badania 9 tys. zt czy
ile§. To taka sprawa, ktora tak naprawde nie powinna mie¢ miejsca. Mamy tutaj dwa
aspekty. Sa takie potrzeby, bo czas idzie do przodu i chodzi o zwiekszenie mozliwo§ci
wylapywania nosicieli — brzydko méwigc — przez te druga strone, czyli badanie oséb
chorych i dochodzenie do rodzin. To jest jedna rzecz. A druga sprawa to wykorzystywa-
nie w sposob skoordynowany i zlecanie tych badan tam, gdzie to powinno mie¢ miejsce.

Wiele tutaj sie mowi, co profesor Meder podkreslil, ze zalezy to od kodu pocztowego,
wiec sprawa jest taka, ze brakuje podejScia systemowego, zeby po prostu pacjent tra-
fial na ciezka diagnostyke onkologiczng do takich osrodkéw, ktore sg w stanie to zro-

21




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PoDKOMISJI STALEJ DO SPRAW ONKOLOGI (NR 13)

bi¢. Teraz jest tak, ze pacjent tu ma zrobione to, tam ma zrobione tamto. Jezdzi i czas
sie wydluza, tak jak w przypadku raka ptuca, gdzie na jednym ze spotkan przedsta-
wiana byla wedréwka materialu pacjenta po calej Polsce. Prawdopodobnie on nawet nie
dotrwat do ostatniego wyniku badania. To jest tez kwestia jakoSci. Jako Polskie Towa-
rzystwo Genetyki Czlowieka pracujemy nad wytycznymi, bo trzeba o jeszcze jednej rze-
czy powiedzieé, ze obserwujemy brak jako§ci wykonywanych badan. Nie chcemy, zeby
ministerstwo dolewalo pieniedzy bez liku, zeby one nie ginety, bo zdajemy sobie sprawe
z tego, ze niektore badania sg powtarzane. Osrodki panstwowe przynosza straty itd,
a my np. poprawiamy niektére badania albo robimy te, ktore nie byly zlecone, a pacjent
je musi mie¢ albo badanie nie wyszlo i trzeba pobiera¢ material na nowo lub nawet nie
pobierac, zrobié badanie i ono wychodzi. Wielokrotnie spotykamy sie z takimi rzeczami.
To jest nasz koszt. Nikt o tym nie mowi. A kto§ gdzie§ tam sobie rozliczy! procedure
i koniec. Takie rzeczy sie dzieja.

To, co moéwit profesor Meder, jesli chodzi o ustawe o diagnostyce laboratoryjnej, o testy
genetyczne, ktéra to sprawa jest ekstremalnie wazna, o to, kto moze otworzy¢ laborato-
rium... Chodzi o to, zeby wpierw stworzy¢ wymagania, jakie powinno byc¢ badanie. Kraza
po Polsce takie wyniki, ktore kto§ wydaje, ze wynik jest niepewny. Pozostaje pytanie,
jak lekarz ma zaczac¢ leczenie, jesli otrzymuje wynik niepewny. To wydaje laboratorium,
ktore dziala w Polsce i jest zarejestrowane. Takie rzeczy sie dzieja. Pacjenci nawet nie
zdaja sobie z tego sprawy. Tylko p6zniej taki pacjent wraca do oSrodka referencyjnego,
a tam kto$ rozklada rece i trzeba wiasnie zrobi¢ badanie na nowo, ktore idzie w koszt
tego oérodka, a kto§ gdzie§ tam sobie zrobil badanie i - mowiagc przystowiowo — zgarnat
kase. My§limy o tym, by ministerstwo nas wspomoglo, zebySmy stworzyli stricte regu-
lacje. Niestety nie mamy stricte regulacji, ktore sg wymagane. Jako$ teraz laboratorium
moze sobie otworzy¢ bez mata prawie kazdy. Powstaja jak grzyby po deszczu. Badaja
roznego rodzaju predyspozycje do réznych choréb czy schorzen, ale tak naprawde — juz
moéwiac przyslowiowo — czy np. kogo$§ boli glowa w érody czy boli go glowa w czwartki.
Tak naprawde méwie o takich rzeczach, ktore sg potrzebne, a w ktorych jest brak jakosci
badan i gdzie instrumenty nie sg wykorzystywane.

Drugi blok to jest to, ze idzie postep medycyny i potrzebne sg zwiekszone Srodki,
naktady finansowe. To, o czym tutaj pani wspominala. Sg to stuszne uwagi, ze tak
naprawde muszg zagra¢ te dwa elementy - raz, ze jakosc, a dwa, ze zwiekszenie mozli-
wosci finansowania. Zanim finansowanie bedzie mozliwe, no to trzeba po prostu pomy-
§lec o jakoSci, bo bedziemy dosypywali tych pieniedzy, a nic dla pacjenta sie nie poprawi.
Nic. To gwarantuje.

Koordynator Sekcji Raka Pluc Fundacji ,,To sie leczy” Aleksandra Wilk:

Zgodze sie tutaj z panem profesorem, bo doktadnie tak to wyglada w raku ptuca. To nie
sg odosobnione przypadki, tylko niestety tak jest bardzo czesto. Wiem, ze czas nas goni,
pani dyrektor, ale jeszcze tylko chcialam podkreslic, ze to musi jako$ zostaé¢ systemowo
po prostu usystematyzowane, zeby lekarze naprawde zlecali badania, poniewaz bardzo
mata liczba pacjentéw korzysta z terapii, z ktérych mogliby skorzystaé¢. Tych badan nie
majg wykonywanych, a co gorsza, majg podawang chemioterapie. Jezeli teraz w raku
pluca mamy program lekowy i jest napisane, ze pacjent nie moze dosta¢ immunoterapii
lub immunochemioterapii w pierwszej linii, bo musi najpierw mie¢ wykluczone mutacje,
gdzie méglby dostac leczenie celowane, to tutaj powinno by¢ tak samo. Jezeli mamy dany
podtyp, czyli zapis, ze jest dany podtyp raka pluca, to najpierw lekarz, zanim zasto-
suje jakagkolwiek terapie czy tez chemioterapie, musi wlasnie wykluczyé¢ rézne mutacje
i dopiero wtedy, nie robigc jakby btedu medycznego, podaje chemie, bo innej opcji tera-
peutycznej np. nie ma po wykluczeniu tego, co pacjent powinien mieé faktycznie zro-
bione od samego poczatku.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:
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Ale zwracam uwage na jedng rzecz. Prosze panstwa, postulujemy to, ze musimy pomy-
§le¢ o jakoSci, bo wszystko to, co jest powiedziane i to, jakie sg wyniki... Moge tutaj pan-
stwu pokazad, jakie sg wyniki i nikt nie wycigga z tego zadnych konsekwencji. Mozemy
wiec tu myslec o tych rzeczach, ale sprawa jest inna, bo sg takie wyniki, ze co§ wielo-
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krotnie sie nie udaje, ze gdzie§ sie co§ powtarza, a pacjent czeka i czesto to juz mu sie
do niczego nie przydaje, poniewaz... Szczegodlnie rak pluca jest takim miernikiem sku-
tecznos$ci diagnostyki.

Tak jak mowie, staramy sie i myS§limy o tym, zeby np. laboratoria sie akredytowatly.
To jest potezny wysilek organizacyjny, co oczywiScie zwieksza liczbe pracownikow,
bo trzeba tam zatrudni¢ dodatkowa osobe, ktora sie tym zajmie. Tam jest liczba badan,
wiec kto§, kto nie bedzie sobie robil akredytacji... Jak na rynku sg takie ceny np. za bada-
nie NGS, to zastanawiam sie, jak kto§ jest w stanie zrobié takie badanie. Tego typu bada-
nia sg oferowane i rézne wyniki krgzag po Polsce. Nawet byly niedawno przedstawiane
na jednej z konferencji tego typu rzeczy, ze wynik jest niepewny i tutaj zamykamy koto.
Chcemy, zeby np. bylo tak, ze laboratorium przejdzie ciezka akredytacje i oczywiScie
ono bedzie mialo swoje koszty itd., ale wynik bedzie pewny. Chcemy, zeby minister-
stwo zaczelo premiowac te laboratoria, a nie, ze kazdy, kto co$ zrobi, to sobie wymysli,
ze nagle... Prosze panstwa, pojawilo sie dofinansowanie. Mowie zawsze, ze sa te trzy
koszyki. Prosze zwrocié uwage, ile sie pojawito laboratoriow, ktoére bardzo chcg robic
te badania i zaczely je robié. To jest po prostu jak wbijanie gwozdzi miotkiem. Takie
pojawiajg sie wyniki. Jezeli jest laboratorium, ktére — w cudzystowie — whija mlotkiem
gwozdzie, to zadne uczciwe laboratorium nie jest nawet w stanie z nim konkurowac.
Je§li pézniej idzie w $wiat tego typu informacja, ze to finansowanie wystarcza i te bada-
nia sg dobre, to finalny skutek jest taki, ze 30% pacjentow ma zlecone badania, a...

Koordynator Sekcji Raka Pluc Fundacji ,,To sie leczy” Aleksandra Wilk:
Mam nadzieje, ze to bedzie mialo miejsce.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak, to juz sie dzieje na patomorfologii.

Koordynator Sekcji Raka Pluc Fundacji ,,To sie leczy” Aleksandra Wilk:
To bedzie miato miejsce, bo przeciez pod koniec roku zakonczyl sie projekt JGPato —
Jednorodne Grupy Patomorfologiczne, gdzie...

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
W lutym sie zakonczyl.

Koordynator Sekcji Raka Pluc Fundacji ,,To sie leczy” Aleksandra Wilk:
Czy w lutym... I to bedzie mialo miejsce.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Trwa pilotaz zakltadow patomorfologicznych.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:
Tak, to prawda.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tutaj tez przyswiecalo panu ministrowi wtasnie to, zeby akredytowacé te zaklady i wyod-
rebnic¢ wycene, bo takiej wyceny nie ma, jak i tez opracowac jakas Sciezke tego badania
i prawidlowego opisu...

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:
To, co pani dyrektor méwi, to jest prawda i to sie dzieje, ale my tez czynimy podobne
kroki, zeby co$ takiego zaistnialo w genetyce. Sg juz napisane wytyczne przy nowotwo-
rach litych. Na pewno bedg potrzebne w innych nowotworach, np. w hematologicznych
i jesli chodzi o predyspozycje. Tak naprawde na tym sie chcemy skupic, zeby premiowaé
w Polsce to, ze nie kazdy moze otworzy¢ laboratorium i robi¢ sobie badania w garazu,
tylko ten, kto umie to zrobié i zrobi to niekoniecznie najtaniej. O to chodzi.

Prezes Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” Anna Kupiecka:
Przepraszam. Czy moge dopyta¢? Tylko jedno zdanie, bo jes§li moéwimy o badaniach,
ktére sa finansowane...
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Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Ale prosze sie przedstawiaé przy wypowiedzi, bo to jest potrzebne do protokotu i chcia-
tabym tak poprowadzi¢ to posiedzenie podkomisji.

Prezes Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” Anna Kupiecka:

Przepraszam. Mys$latam, ze tylko za pierwszym razem trzeba sie przedstawia¢. Anna
Kupiecka, fundacja OnkoCafe.

Je§li mowimy o badaniach zlecanych przez o§rodek onkologiczny np. dla pacjenta
z rakiem pluca, to rozumiem, ze ten osrodek dokonal wyboru jakiego$ laboratorium,
z ktorym ma podpisang umowe ijemu to zleca. Nie jest to garazowe laboratorium
Jana Kowalskiego, tylko to jest takie laboratorium, ktore dotychczas bylo finansowane
i refundowane. Jak méwimy, liczba zlecanych i wykonywanych badan, chociazby tych
w raku pluca, jest jeszcze zbyt mata, nawet niewykorzystana, bo prosimy o czwarty pro-
dukt w koszyku, a zdaje sie, ze ten trzeci nie jest jeszcze wykorzystywany dla kazdego
pacjenta, ktory mogtby mieé takie badanie zrobione. Dziekuje.

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Zgadzam sie z pania, ale niestety nie zawsze wszystko wyglada rézowo. O, tak bym
powiedzial. Wiecej juz nie bede komentowatl.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje. Bedziemy juz zmierzac do kofica. Szanowni panstwo...

Kierownik zakladu SCO w Kielcach Artur Kowalik:

Przepraszam. Zgadzam sie z panig, ze my§limy tutaj o czwartym koszyku i o czyms§ tam,
a mamy nieodrobione lekcje, ale taka jest prawda, ze niestety tu mozna przyniesc kilka
segregatorow roznych wynikow, jakie sg tworzone. Z drugiej strony jest to, o czym sie
moéwi, a co jeszcze raz powtarzam, ze pacjent powinien trafia¢ na ciezkg diagnostyke
do o$rodka, ktory jest w stanie to zrobi¢ uczciwie od A do Z, a p6zniej dalsze leczenie
moze by¢ gdzie§ kontynuowane. Tego nie ma. Postuluje to juz od lat i profesor Meder,
i wielu innych specjalistow, a tego nie mamy.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje, panie profesorze. Jeszcze pani profesor. Prosze.

Kierownik zakladu NIO-PIB Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

Dziekuje bardzo, pani przewodniczgca, za to ostatnie zdanie. Malgorzata Oczko-Wojcie-
chowska, Gliwice.

Chciatam jeszcze tylko powiedzie¢, ze to wspaniale, ze w JGPato to sie dzieje. To jest
bardzo dobry krok, ale mowimy o badaniach molekularnych, a JGPato tego nie roz-
wigze. Tak wiec chodzi o to, o czym tu mowi profesor Kowalik, zeby taka samg akre-
dytacje wprowadzi¢ w badaniach molekularnych, zeby te wyniki, o ktérych profesor
mowi, po prostu byly w jak najmniejszym procencie, a praktycznie prawie ze w promilu
lub gdzie$§ zanikaly, bo rzeczywiScie tak jest, ze wiele laboratoriow wykorzystuje te trzy
koszyki po to, zeby zarabiaé i p6zniej krazg takie wyniki... Juz dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
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Pani profesor, ale juz konczymy. Szanowni panstwo, bardzo dziekuje.

Co do laboratoriow, to mamy swoje zdanie. Osobiscie bronitam kilku albo nawet kil-
kunastu laboratoriéw na Slasku, bo jestem ze Slaska, gdzie chciano wprowadzic outso-
urcing, bo to tez jest pewnego rodzaju patologia, jak i te wyniki niepewne... To, co pan
profesor tu wlasnie powiedzial, ze wyniki sg niepewne. Spotykalam sie z tym w swojej
dzialalnoSci, gdzie naprawde musiatam pacjentéw z bardzo powaznymi schorzeniami
konsultowa¢ z profesorami i calg diagnostyke trzeba bylo od poczatku przeprowadzic,
bo byla zle zrobiona.

Szanowni panstwo, te standardy, ktére wprowadza obecnie MZ odnoénie do labo-
ratoriow sg wiec niezbednie potrzebne, o czym mowit wla$nie pan profesor, bo jezeli
otrzymujemy wyniki, to one muszg by¢ adekwatne do stanu zdrowia pacjenta. W tym
wszystkim najwazniejszy jest pacjent. Naprawde jest niedobrze, jak kto$ postrzega finan-
sowanie pewnych dziatan tylko w kontekscie biznesowym, a nie w kontekscie pacjenta.

a.p.
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A ministerstwo jest po to, zeby zadbaé o pacjenta i zeby wesprze¢ panstwa, lekarzy,
profesoréw w tym calym systemie innowacyjnoSci, bo przeciez to jest medycyna inno-
wacyjna. Na to sg duze naklady, tylko to wszystko musi byé systemowo pouktadane.
To musi by¢ niepodwazalne - z autorytetami i wlasnie z wizjg wsparcia pacjenta.

Szanowni panstwo, dziekuje za dzisiejsze posiedzenie, za bardzo owocne i bardzo cie-
kawe spostrzezenia. Wypracowanie tutaj stanowiska jest bardzo potrzebne, bo to jest
jakby tez taki glos w decyzyjnosci MZ. Panstwo sg nieoceniong grupg wsparcia dla mini-
stra zdrowia. Serdecznie dziekuje za przybycie. Dziekuje MZ za opracowanie materiatow.
Do nastepnego spotkania. Serdecznie zapraszam.

Czuje sie rowniez zobowigzana do zorganizowania posiedzenia zespolu do spraw
choréb rzadkich, gdzie zajme sie wlasnie sprawami dzieci, bo tutaj to bardzo mocno
wybrzmiato. A z racji tego, ze mam wielkg empatie wobec tych najmniejszych pacjentow,
postaram sie jak najszybciej zorganizowac to spotkanie, zeby tez z MZ pewne kwestie
rozwiac i omowic, zeby panstwo nie mieli watpliwosci, jak rowniez poruszy¢ sprawy doty-
czgce chorob rzadkich, zeby tez przedlozyc pewnego rodzaju informacje, ktore sg dobre.
Zapadajg dobre decyzje w MZ. Wierzcie mi panstwo, ze po 12 latach zostata po raz pierw-
szy opracowana strategia dotyczaca choréb rzadkich. Jest opracowana, wypracowana,
przedyskutowana z ekspertami. To jest naprawde skok milowy. Mozemy sie zastanawiac,
czy to dobre, czy to zle, ale najwazniejsze, ze jest i teraz mozemy poszczegolne segmenty
dobudowywaé na wniosek ekspertow, profesoréw, za co bardzo dziekuje.

Dziekuje pieknie. Zamykam posiedzenie.




