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Pelny zapis przebiegu posiedzenia

Komisji Zdrowia (nr 131)

7 czerwca 2018 .

Komisja Zdrowia, obradujgca pod przewodnictwem postéw: Bartosza Arfukowicza
(PO), przewodniczgcego Komisji, i Beaty Mateckiej-Libery (PO), zastepcy prze-
wodniczgcego Komisji, zrealizowata nastepujgcy porzadek dzienny:

— rozpatrzenie poprawek zgtoszonych w czasie drugiego czytania do pro-
jektu ustawy o zmianie ustawy — Prawo farmaceutyczne oraz niektérych
innych ustaw (druki nr 2386 i 2541),

— rozpatrzenie informacji na temat onkologii i hematologii dzieciecej,

— zaopiniowanie projektu zmiany planu finansowego Narodowego Funduszu
Zdrowia na 2018 rok.

W posiedzeniu udzial wzieli: Marcin Czech oraz Stawomir Gadomski podsekretarze stanu w Mini-
sterstwie Zdrowia ze wsp6lpracownikami, Marzanna Bientkowska zastepca dyrektora Departamentu
Postepowan Wyjaéniajacych w Biurze Rzecznika Prawa Pacjenta, Sebastian Migdalski wiceprezes
ds. wyrobéw medycznych Urzedu Rejestracji Produktéow Leczniczych ze wspolpracownikiem, Maciej
Milkowski zastepca prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia wraz ze wspélpracownikami, Pawetl
Piotrowski gléwny inspektor farmaceutyczny ze wspélpracownikiem, Walentyna Balwierz prze-
wodniczgca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Leczenia Bialaczek i Chloniakow, Bozenna Dembow-
ska-Baginska kierownik Kliniki Onkologii w Instytucie ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”, Anna
Kasprzyk menedzer w Zwigzku Pracodawcow Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA,
Bernarda Kazanowska przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy Guzow Litych, Jerzy Kowal-
czyk kierownik Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie, Julian Malicki dyrektor Wielkopolskiego Centrum Onkologii, Danuta Mitkowska-Men-
drek czlonek Zarzadu Krajowego Ogoélnopolskiego Zwigzku Zawodowego Lekarzy, Mateusz Moksik
asystent przewodniczacego Komisji, Elzbieta Piotrowska-Rutkowska prezes Naczelnej Rady Apte-
karskiej, Anna Raciborska kierownik Kliniki Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mlodziezy
w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie, Aleksandra Rudnicka rzecznik Polskiej Koalicji Pacjen-
tow Onkologicznych, Szymon Skoczen adiunkt w Klinice Onkologii i Hematologii Dzieciecej w Kra-
kowie, Paulina Skowronska dyrektor Biura Polskiej Izby Przemystu Farmaceutycznego i Wyrobow
Medycznych POLFARMED, Tomasz Szczepanski przewodniczacy Zarzadu Gléwnego Polskiego
Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej, Jacek Wachowiak kierownik Kliniki Onkologii,
Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu, Anna Wawrzenczyk starszy asystent w Oddziale Hematologii i Onkologii Dzieciecej
Wojewddzkiego Szpitala Dzieciecego w Kielcach, Wioletta Witkowska prawnik w Zespole Radcow
Prawnych Naczelnej Izby Lekarskiej, Marek Wleklik czlonek Rady Nadzorczej Izby Gospodarczej
,Farmacja Polska” ze wspélpracownikiem oraz Mariola Woszczyk ordynator Oddzialu Hematologii
i Onkologii Dzieciecej w Chorzowskim Centrum Pediatrii i Onkologii.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Malgorzata Siedlecka-Nowak, Jakub
Stefanski, Monika Zolnierowicz-Kasprzyk - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych;
Robert Durlik oraz Aleksandra Wolna-Bek - legislatorzy z Biura Legislacyjnego.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Otwieram posiedzenie Komisji Zdrowia. Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje
rozpatrzenie poprawek zgloszonych w czasie drugiego czytania do projektu ustawy
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o zmianie ustawy — Prawo farmaceutyczne oraz niektérych innych ustaw, druki nr
2386 i 2541. Chcialbym zmienié¢ kolejno$c¢ punktéow porzadku obrad ze wzgledu na to,
ze w punkcie — onkologia, mamy duzo goéci przyjezdnych z calego kraju. Chcieliby$my
umozliwi¢ im sprawniejszy logistycznie wyjazd z Warszawy. W zwigzku z tym, za pkt
2 przyjelibySmy rozpatrzenie informacji na temat onkologii i hematologii dzieciecej,
a za pkt 3 zaopiniowanie projektu zmiany planu finansowego NFZ.

Czy sg uwagi do porzadku dziennego? Nie widze zgloszen. Porzadek uznaje za przyjety.

Oddaje glos ministrowi. Bardzo prosze o przedstawienie nowych czlonkéw kierow-
nictwa Ministerstwa Zdrowia.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Marcin Czech:
Szanowny panie przewodniczacy, szanowni panstwo, wielka przyjemno§é przedstawié
pana ministra Stawomira Gadomskiego, ktory przybywa z Instytutu Onkologii w War-
szawie. Pelnil tam role dyrektora do spraw zarzadzania, administracji, mamy wiec
nadzieje, ze bedzie cennym wsparciem w naszym resorcie.

Druga osoba, to sprawujacy nadzor nad Giéwnym Inspektoratem Farmaceutycznym
gléwny inspektor farmaceutyczny, pan Pawel Piotrowski, nominowany w poniedziatek
przez pana premiera. Tez liczymy na jego aktywng dziatalno§é w nowej roli. Dziekuje
bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Dziekuje, panie ministrze. Gratuluje panom nominacji. Przystepujemy do pracy nad
poprawkami. Czy Biuro Legislacyjnej jest gotowe? Poprawek mamy - raz, dwa, trzy
cztery.
Proponuje takg formute glosowania. Zglaszanie sprzeciwu, jezeli kto$ jest przeciw...
Czy mamy juz kworum?

Sekretarz Komisji Monika Zolnierowicz-Kasprzyk:
Mamy.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Przystepujemy do opiniowania poprawek. Proponuje opiniowanie pozytywne. Sekreta-
riat — prosze sie skupic.
Poprawka nr 1. Czy kto$ jest przeciw? Je§li nie, Komisja pozytywnie opiniuje
poprawke nr 1.
Poprawka nr 2. Czy kto§ jest przeciw? Nie widze zgloszen. Pozytywnie zaopiniowana.
Poprawka nr 3. Czy kto§ jest przeciw? Jest glos przeciw. Pan posel Hok. Bardzo
prosze.

Posel Marek Hok (PO):

Bardzo bym prosil o przedstawienie, na czym ma polegaé ta poprawka, poniewaz
tu dochodza nowe elementy, ktérych w poprzednim projekcie ustawy nie byto.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Bardzo prosze ministerstwo.

Podsekretarz stanu w MZ Marcin Czech:
Oddaje glos panu dyrektorowi Szmulskiemu, ktory zreferuje te poprawke.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Dyrektor czego?

Podsekretarz stanu w MZ Marcin Czech:
To jest dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmagji.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dobrze. Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w MZ Lukasz Szmulski:
Dziekuje, panie przewodniczacy. Szanowny panie posle, szanowni panstwo, poprawka nr
3, dotyczaca de facto zmiany w ustawie o publicznej stuzbie krwi, ma charakter stricte
techniczny. Polega na dodaniu do tej ustawy odno$nika wskazujacego, ze ustawa imple-
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mentuje przepisy dyrektywy unijnej. I to jest jedyna poprawka majgca charakter tech-
niczny. Nie ma charakteru merytorycznego.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Zrobie wyjatek i poprosze pana posta Hoka. Panie posle Hok - rekomendacja pana dla
klubu Platformy.

Posel Marek Hok (PO):

Tak, dziekuje...

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Jaka rekomendacja dla nas?

Posel Marek Hok (PO):

JesteSmy za.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Czy ktos jest przeciw poprawce trzeciej? Nie widze zgloszen. Pozytywnie zaopiniowana.

Poprawka nr 4. Czy ktos§ jest przeciw? Nie widze zgloszen. Zaopiniowana pozytywnie.
Pkt 1 uwazam za zamkniety.

Przystepujemy do pracy nad punktem - onkologia dziecieca. P61 minuty przerwy,
zeby ci, ktorzy mogg... Pan mecenas Baka opusza sale, czy przychodzi?

Rozpoczynamy punkt — informacja Ministra Zdrowia na temat onkologii i hematologii
dzieciecej. Proponuje nastepujacy sposob pracy nad tym punktem — bardzo prosze o cisze
na sali, szanowni panstwo — krétka informacja ministra zdrowia, potem chciatbym oddaé
glos ekspertom, profesorom, ktorzy sg dzisiaj naszymi go$¢mi, a dopiero potem dyskusja
postow. Oddaje glos. Panie ministrze, bardzo prosze.

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:

Dziekuje. Szanowny panie przewodniczgcy, szanowni panstwo, poniewaz to moje pierw-
sze wystapienie na posiedzeniu Komisji Zdrowia i jednocze$nie dopiero drugi dzien pracy
w Ministerstwie Zdrowia, nie wiem, czy sg takie zwyczaje, ale za odrobine wyrozumia-
tosci skierowana w moja strone bede dozgonnie wdzieczny.

Tak, jak zaznaczy! minister Czech, onkologia to moja dziedzina z ostatnich dwoch lat,
natomiast nie onkologia dziecieca. Onkologia dziecieca rzadzi sie nieco innymi prawami
przede wszystkim dlatego, ze to jest grupa, czy dyscyplina choréb rzadkich. W Polsce
nowotwory wieku dzieciecego stanowig ok. 1% wszystkich nowotworow, a rocznie dia-
gnozuje sie ok. 1100 dzieci. Najczestsze nowotwory wieku dzieciecego, to ostre biataczki,
chtoniaki, guzy moézgu, neuroblastoma, nefroblastoma.

Leczenie dzieci z chorobg nowotworowa odbywa sie w Polsce na bazie regionalnych
os$rodkow referencyjnych, ulokowanych praktycznie w kazdym wojewodztwie. Osrodkow
onkologii i hematologii dzieciecej jest 18 i odnosénie do zasady majg charakter komplek-
sowej opieki onkologicznej, czyli, realizujg onkologie kliniczna, chirurgie i radioterapie.

Opieke w zakresie onkologii i hematologii dzieciecej sprawuja specjaliSci onkolo-
gii i hematologii dzieciecej — jest to jedna do§¢ waska specjalizacja — ktorzy wezesniej
powinni ukonczy¢ specjalizacje z pediatrii. Odnos$nie do zasady, we wszystkich osrod-
kach w kraju...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Panie ministrze, sekunda. Szanowni panstwo, prosze o cisze na sali. Patrze w strone
poslow i naszych gosci. Szanujemy sie wzajemnie. Pani poset Hrynkiewicz, bardzo prosze
o cisze. Bardzo prosze, panie ministrze.

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:

i.p.

Odnosénie do zasady, we wszystkich osrodkach stosowane sg programy terapeutyczne
zalecane przez Polskg Grupe Pediatryczng ds. Leczenia Bialaczek i Chloniakow oraz
Polskg Grupe ds. Leczenia Guzéw Litych u Dzieci. Warto zauwazy¢, ze w przypadku
dzieci wystepuje duzo wyzsza wyleczalno$¢ w onkologii niz u dorostych. Aktualnie, pra-
wie 80% dzieci w Polsce ma szanse na wyleczenie z choroby nowotworowej. Najlepsze
wyniki — w chloniaku Hodgkina czy nefroblastoma.
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Nalezy zauwazy¢, ze w ostatnim czasie zainicjowane zostaly przez ministra zdro-
wia dzialania zwigzane z szeroko rozumiang onkologia, a w szczegdlnosci onkologia
i hematologig dziecieca. W prace nad zaleceniami postepowania diagnostyczno-terapeu-
tycznego zostala zaangazowana Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.
Minister zdrowia zaakceptowal rowniez plan taryfikacji na 2018 r., obejmujacy zakres
leczenia szpitalnego i diagnostyki w zakresie chorob nowotworowych, jak i w marcu tego
roku zlecit prezesowi agencji ocene zasadnosci zmiany technologii medycznej wszystkich
$wiadczen gwarantowanych w zakresach podstawowej opieki medycznej, ambulatoryjnej
opieki specjalistycznej i leczenia szpitalnego.

Warto réwniez wspomnieé, ze trwajg prace wspodlne zespolu interdyscyplinarnego,
zlozonego z przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, AOTMiT i instytutéw naukowo-ba-
dawczych podleglych ministrowi zdrowia, dotyczace oceny i ewentualnie zmiany spo-
sobu taryfikacji w zakresie onkologii i hematologii ogblnie, a w szczegdélnoSci dzieciece;.
Dodatkowo, w styczniu tego roku minister zdrowia zlecil agencji przygotowanie reko-
mendacji w zakresie zasadno$ci zakwalifikowania badan genetycznych jako §wiadczen
gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dziekuje, panie ministrze.

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:
Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Mysle, ze dyskusja rozwinie sie w trakcie. Pierwsza do glosu zglosila sie pani posel Chy-
bicka. Bardzo prosze, oddaje glos.

Posel Alicja Chybicka (PO):

Panie przewodniczacy, wielce szanowni panstwo, ja tym razem po stronie ekspertow.
Chcialabym na poczatek przywitaé moich kolegow, ktorzy przyjechali z calej Polski,
a reprezentuja onkohematologie dzieciecg i zapewne ich glos za chwileczke bedg pan-
stwo slyszec.

Sg z nami: pan prof. Jan Styczynski, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii
i hematologii dzieciecej — pan prof. jest z Bydgoszczy; pani prof. Walentyna Balwierz,
przewodniczgca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Leczenia Bialaczek i Chloniakéw
z Krakowa; pan dr Szymon Skoczen — Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej, Pol-
sko-Amerykanski Instytut Pediatrii Krakow; prof. Tomasz Szczepanski, przewodni-
czacy Zarzadu Glownego Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej;
prof. Anna Raciborska z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie — pan profesor Tomasz
Szczepanski jest z Zabrza, nie powiedzialam — pani prof. Bernarda Kazanowska, prze-
wodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy Guzéw Litych z Wroctawia; pan prof. Jacek
Wachowiak — Klinika Hematologii i Onkologii Dzieciecej w Poznaniu, przewodniczacy
Polskiej Grupy ds. Transplantacji Szpiku u Dzieci; pani dr Anna Wawrzenczyk — Oddziat
Hematologii i Onkologii Dzieciecej Wojewodzkiego Szpitala Dzieciecego w Kielcach; pani
dr Mariola Woszczyk — Chorzowskie Centrum Pediatrii i Onkologii, Oddzial Hematologii
i Onkologii Dzieciecej. Dojezdza do nas prof. Julian Malicki dyrektor Wielkopolskiego
Centrum Onkologii, koordynator projektu INPRONKO - bo chyba jeszcze nie wszed?l
w zycie. Pojawi sie razem z nim pani prof. Maria Litwiniuk — Wielkopolskie Centrum
Onkologii. Jest z nami prof. Jerzy Kowalczyk, poprzedni specjalista krajowy — Klinika
Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej z Lublina. Jest tez prof. Bozenna
Dembowska-Baginiska — Centrum Zdrowia Dziecka. Miala tez by¢ pani prof. Danuta
Peryk, ktérej nie widzialam. Mam nadzieje, ze tu dotrze. Rowniez w drodze do nas jest
pan prof. Jarostaw Peregud-Pogorzelski, prezes Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.

Jesli panstwo pozwola, to tytutem wstepu - ja jestem z Wroclawia i mam zaszczyt kie-
rowac ,,Przyladkiem Nadziei”, czyli Klinikg Transplantacji Szpiku Onkologii i Hemato-
logii Dzieciecej we Wroctawiu — chcialabym zwrécic sie do pana, panie ministrze, sygna-
lizujac problemy. To, co pan powiedzial, otrzymaliémy w materiatach. Gratuluje panu
nominacji. WlaSciwie nie wiem, czy trzeba gratulacje sktadac, ale gratuluje. Chciatabym
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powiedziec o problemach, jakie sg w onkologii i hematologii dzieciecej, i prosic o to, aby
pan do tego sie ustosunkowal.

Po pierwsze, tak jak we wszystkich szpitalach w Polsce, my w onkohematologii
dzieciecej cierpimy na brak pielegniarek. Co ministerstwo chce w tej mierze zrobic?
Ja powiem, ze mam propozycje. Ot6z, w tych klinikach, poniewaz — jak pan powiedziat
— ta choroba jest rzadka, ale dotyczy dzieci, czyli materialu wrazliwego, powinno sie
zastosowacé jakie$ metody specjalne. Tam jest zycie albo Smierc. Pan jest onkologiem
dorostych, a onkologia dziecieca to jest catkiem inna bajka.

Choroba nowotworowa u dzieci idzie burzliwie i zabija bardzo szybko. W zwigzku
z tym, tu nie ma czasu na poszukiwanie niewiadomo jakich metod. Metoda pozyskania
pielegniarek jest prosta. To sg place. By¢ moze trzeba sie pochyli¢ nad ptacami w onkohe-
matologii dzieciecej dla pielegniarek, ale nie tylko, bo pkt 2 to jest brak lekarzy specja-
listow.

Jak pan przeczytal w tych materiatach, jest nas o polowe za mato. Chetnych do specja-
lizacji w onkologii i hematologii dzieciecej brakuje, rowniez w transplantologii u dzieci.
To jest jedna specjalizacja, ale cierpimy na brak specjalistow. Tego nie pociggng nie-
wyksztalcone zespoly ani onkohematologii, ani transplantacji komérek macierzystych.
I tez trzeba co$ zrobié¢, pomimo, ze te specjalizacje sg deficytowe. W Polsce mamy jednak
sytuacje taka, ze w tej chwili wszystko jest deficytowe. Praktycznie kazda specjalnosé
cierpi na brak lekarzy. A zatem — wedltug mnie — Ministerstwo Zdrowia powinno pochylié¢
sie nad specjalizacjami, w ktorych pacjent natychmiast traci zycie, jesli nie otrzymuje
specjalizowanej, takiej, jak nalezy, pomocy.

Kolejna rzecz, o ktorej my tylko slyszymy — ale my nie chcemy tylko slyszeé, chcemy
faktow — to jest odcigzenie od biurokracji, sekretarki medyczne. Tych sekretarek nie
bylo i nie ma, a lekarz marnuje wiele czasu na to, aby wypelni¢ dokumentacje dotyczaca
dziecka walczacego o swoje zycie. Sam pan minister Szumowski wyliczyl, ze 4 godziny
dziennie zyska lekarz - taki, jak tu siedzgcy wszyscy koledzy i nasze zespoly - jezeli
sekretarka medyczna bedzie przy kazdym specjaliscie. Kiedy, na boga, te sekretarki
beda? Na razie tylko o tym slyszymy, sekretarek nie ma, a sg potrzebne jak zdrowie,
ze wzgledow, o ktorych mowitam, czyli braku personelu bialego — lekarzy i pielegniarek.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Pani profesor, przepraszam, ja tylko w kwestii organizacyjnej. Po pierwsze, poprosze
o cisze na sali. Szanowne panie postanki, prosze o cisze na sali. A po drugie, pani pro-
fesor, chcialbym prosic¢ o narzucenie dyscypliny czasowej dyskusji, dlatego, ze pdjdzie
ona sprawniej. Gdybyscie mogli ograniczy¢ sie do 5-7-minutowych wystgpien, to bede
wdzieczny.

Posel Alicja Chybicka (PO):

i.p.

Ja szybko skoncze. Kolejna rzecz, to standardy. Prosze o przyspieszenie tej procedury
- standardy trafily do AOTMiT i tam sg — bo to tez utatwi leczenie dzieci.

Kolejna rzecz i propozycja, to bezplatne leki dla dzieci chorych na nowotwory,
bo w chwili obecnej jest to w pewnym sensie kpina. Dziecko wychodzace ze szpitala cze-
sto otrzymuje recepte na kosztowny lek. Chciatabym, zeby Ministerstwo Zdrowia nad
tym tez sie pochylilo i wstawilo te leki na listy lekéw refundowanych.

Brak refundacji chemioterapii niestandardowej, czyli, kolejne linie, ktérych nie
ma w tych standardach. Kiedy$ byta taka procedura, ze mozna byto wystapi¢ o lek ratu-
jacy zycie dziecka w formie procedury niestandardowej. W tej chwili jest to praktycznie
niemozliwe. Do takich lekéw nalezg aktualnie: dazatynib - to jest nowy lek w leczeniu
przewleklej biataczki szpikowej — rituximab, blinatumomab i dinutuximab we wskaza-
niach nieokreslonych. W przypadku dzieci, wiekszo§¢ lekow jest niezarejestrowana.

Wreszcie, zabezpieczenie w budzecie panstwa §rodkow niezbednych do realizowania
niekomercyjnego badania klinicznego w onkologii i hematologii dzieciecej. Takich érod-
kéw nie ma. Sponsor — w cudzystowie — jakim najczeSciej jest uczelnia albo szpital, tych
§rodkéw nie ma, bo nie ma zadnego sponsora farmaceutycznego.

Kolejna rzecz. Pelne finansowanie badan genetycznych i molekularnych, bo nie
wszystkie sg finansowane. I ostatnia. Finansowanie chorych po zakonczeniu lecze-
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nia, tych tzw. péZznych efektow leczenia — niestety, u dziecka §lady zostaja, sg to Slady
endokrynologiczne, kardiologiczne — i z mozliwo$cig przekroczenia 18 r.z. To tak z ,lotu
ptaka”, a koledzy, ktérzy tutaj sg — kierujg grupami — powiedzg dokladnie o szczegotach.
Bardzo dziekuje i przepraszam, panie przewodniczacy, jesli przekroczylam te 5 minut.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Po prostu, latwiej sie pracuje, jesli z géry wyznaczy sie zasady. Kto z panstwa chce zabra¢
glos? Prosze o podnoszenie reki i przedstawianie sie. Panie i panowie postowie, bardzo
prosze.
Bardzo prosze, panie profesorze. Prosba o powtorne przedstawienie sie, zeby latwiej
bylo protokotowaé to wszystko.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:
Jan Styczynski, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciece;j.
Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, przede wszystkim dziekuje
za to, ze mamy takie spotkanie i na ten temat rozmawiamy. Pani prof. Chybicka zrobila
znakomity wstep i mysSle, ze podkreslita wszystkie najwazniejsze sprawy. Ja bym chcial
zaakcentowac trzy z nich, zeby$émy w tym momencie jako$ sie skupili.

Niewatpliwie, wszyscy pracujacy w onkologii dzieciecej mamy §wiadomos$¢ tego,
ze nasze oddzialy sg deficytowe. Dlaczego? Procedury nie sg wycenione tak, jak trzeba.
Mysle, ze jest tego wiele sktadowych, z ktéorymi my musimy w jaki§ sposob codziennie
walczy¢. Wspomne chocby tak oczywiste rzeczy jak to, ze z dzieckiem zawsze jest kto$
z rodzicow, a oddziat i szpital nie dostajg zadnego finansowania na ich pobyt i koszty
ponoszone w zwigzku z obecnoscig rodzicéw, ktora jest zupelnie oczywista i jak najbar-
dziej wspierana przez nas.

Leki, ktore dostajg dzieci, rozliczane sg tak. Ponosimy takie koszty, jesli zuzyte sa cate
ampulki, natomiast czasem dziecko dostaje 1/4, 1/3 ampulki. I to samo jest z prepara-
tami krwi, bo musimy uzywac pediatrycznej jednostki krwi.

Innym przyktadem jest ruch miedzyoddziatowy. Pacjent, dziecko z chorobg onkolo-
giczng, czesto przemieszcza sie pomiedzy oddziatami — chirurgia, radioterapia, inten-
sywng terapig. M mozemy to rozliczy¢ tylko jako jeden oddzial w onkologii dzieciece;j,
a ten ruch miedzyoddzialowy tez powinien by¢ liczony. To sg pewnego rodzaju przyklady,
proba odpowiedzi, dlaczego nasze oddzialy sg deficytowe.

Druga rzecz, o ktorej pani profesor tu juz wspomniala, to konieczno$é niekomercyj-
nych akademickich badan klinicznych. Zreszta, z panem ministrem Czechem mieliémy
na ten temat juz dwa spotkania. Jest to niezmiernie wazna rzecz, Dlatego, ze postep
w onkologii dzieciecej odbywa sie¢ wediug miedzynarodowych programéw leczenia.
Zaden kraj nie jest w stanie stworzy¢ wlasnego programu leczenia, poniewaz ma za malo
pacjentoéw, a obecne wymagania sg takie, zeby to bylo realizowane w ramach niekomer-
cyjnych akademickich badan klinicznych. MyS§le, ze ten temat bedzie jeszcze rozwiniety.

I trzecia rzecz, o ktorej chcialbym tu powiedzie¢, to dostepnosé¢ do nowych terapii,
ktore nazywamy innowacyjnymi. Tutaj padly nazwy lekéw dinutuximab, blinatumomab.
To staje sie absolutnie potrzebg chwili nie tylko dlatego, ze jest to szansa dla dzieci.
Jezeli tego nie wprowadzimy, to zaraz Polska znajdzie sie na marginesie medycznym
Europy i §wiata. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Bardzo dziekuje. Kto z panstwa? W kolejnosci, bardzo prosze. Panie i panowie poslowie,
kto chce zabrac glos? Bardzo prosze. I prosze o przedstawienie sie.

Przewodniczacy Zarzadu Gléownego Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii
Dzieciecej Tomasz Szczepanski:
Tomasz Szczepanski. Ja jestem przewodniczgcym Zarzadu Giéwnego Polskiego Towa-
rzystwa Onkologii i Hematologii Dziecigcej, a jednoczesnie peinie funkcje kierownika
Katedry i Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii Dzieciecej w Slaskim Uniwersytecie
Medycznym.
Niech nie dziwig sie panstwo, ze bedziemy czesto powtarza¢ pewne kwestie. Jako
prezes PTOHD chcialbym podkre§lic — zreszta, wspomnial o tym tez pan minister
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- ze to, co dajemy naszym pacjentom, to jest ta kompleksowa opieka medyczna. Czyli,
dziecko, ktére ma rozpoznang chorobe nowotworowa, jest prowadzone przez caly okres
pobytu, tacznie ze wszelkiego typu komplikacjami. Jak wspomnial pan prof. Styczynski,
problemy budzetowe naszych oddziatow wigza sie np. z tym, ze musimy ponosi¢ koszty
leczenia infekcji, ktore nie sg w zaden sposéb wycenione. Podam jedng fraze — leki prze-
ciwgrzybicze. Gdyby dalo sie wprowadzi¢ procedure, ktéra refunduje leki przeciwgrzybi-
cze, to odcigzyliby panstwo oddzialy, ale tez fundacje. U mnie w klinice jest tak, ze koszt
polowy kuracji przeciwgrzybiczej, ktora jest bardzo droga, pokrywa fundacja, bo dyrek-
tor mnie pyta, czy ja chce budzet szpitala doprowadzi¢ do ruiny. Koszt takiej kuracji
to czasem nawet ok. 10 tys. zl dziennie. Jest wiele takich elementow.

Natomiast, z drugiej strony, chcialbym tez podkresli¢, ze majg tu panstwo witasnie
te kompleksowg opieke medyczna, o ktorej mowil tez pan premier Morawiecki w swoim
wystgpieniu, i nad czym takze pracujemy razem z kolegami z onkologii i hematologii
dorostych, zeby ta kompleksowa opieka byta dostepna dla wszystkich pacjentow z cho-
robami nowotworowymi. Moze to by¢ autoreklama, ale majg panstwo przed soba grupe
ludzi, ktérzy naprawde wlozyli duzo energii i sily, a takze wlasnego czasu, w to, zeby
stworzy¢ te podwaliny. Mozna powiedzie¢ — my§le, ze nie obrazg sie panstwo — ze jest
to grupa pozytywnie nastrojonych wariatow, ktorzy czasem wieczorami wzajemnie kon-
sultujg pacjentow, wzajemnie dziataja.

Jest to takze rozpoznawalne na szczeblu europejskim. JesteSmy w tych strukturach
i chcemy dawac naszym pacjentom takie warunki terapii, jakie sa w tej chwili w Europie
Zachodniej. A przyktadowo, tym, co rzeczywiscie jest w tej chwili tym kryterium, ktore nas
blokuje, jest szybkie wprowadzenie niekomercyjnych badan klinicznych. PowiedzieliSmy,
ze nowotwory u dzieci to sg choroby rzadkie. W zwigzku z tym, jesli chcemy miec jakikol-
wiek postep leczenia, musimy sie sprzymierzac z kolegami w innych krajach europejskich,
bo tylko wtedy mozemy sprawdzic, czy nowa metoda leczenia dziala, czy nie. W zwigzku
z tym - tak, jak juz wspomnial prof. Styczynski — prosimy o przyspieszenie tych prac. Cie-
szymy sie, ze jest pozytywny odzew ze strony ministerstwa. A powstanie Agencji Badan
Medycznych - to, o czym tez bylo wspominane — to takze bylaby jaka$ zaleta.

Natomiast — tak, jak mowilem — w tej chwili mamy zaproszenie do ogélnoeurope;j-
skiego programu leczenia ostrej bialaczki limfoblastycznej, najczestszego nowotworu
u dzieci. Koszt prowadzenia takiego projektu — takiego niekomercyjnego badania klinicz-
nego — to ok. 1 mln z! rocznie. To nie sg duze pienigdze. Prosimy wiec, zeby$my mogli
w tej pierwszej lidze europejskiej nadal graé, bo chyba chodzi nam wszystkim o jedno
- zeby$my jak najlepiej stuzyli naszym pacjentom i zeby te wskazniki wyleczalnosci, jakie
mamy do tej pory, zostaly podtrzymane. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Dziekuje bardzo. Kto z panstwa? Bardzo prosze panie profesorze.

Kierownik Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej Uniwersytetu
Medycznego w Lublinie Jerzy Kowalczyk:

i.p.

Jerzy Kowalczyk, kierownik Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej
w Lublinie. Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, chcialbym poruszy¢ moze bar-
dziej ogblny temat, dostepnosSci do nowoczesnych terapii, szczegolnie u dzieci. My wiemy,
ze to jest problem réwniez u doroslych, ale u dzieci jest on szczegdlny z tego wzgledu,
ze praktycznie rzecz biorac u dzieci nie mozemy liczy¢ na wyniki badan klinicznych
na duzych grupach pacjentow w przypadku choréb nowotworowych, ktore w ogole
sg chorobami rzadkimi u dzieci. Jest to praktycznie niemozliwe, zeby wykonaé badanie
kliniczne i zebra¢ odpowiednig grupe pacjentow.

W zwiagzku z tym, ze w ubieglym roku zarejestrowanych zostalo prawie 50 nowych
preparatow stosowanych w hematologii onkologicznej, mamy w tej chwili nowg epoke,
przed ktorg stajemy. My systemowo nie jesteémy do tego przygotowani, natomiast
pacjenci i rodzice beda do tego przygotowani, poniewaz dysponujg ogromng wiedza
na temat nowosci, ktore pojawiaja sie w innych krajach, chociazby poprzez Internet,
i zaczynaja sie naciski, dlaczego my nie jesteSmy w stanie stosowac tych lekow, ktore
juz sa stosowane na Zachodzie.
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Ja rozumiem, ze sg okre$lone przepisy, ktore warunkujg mozliwos¢ finansowania
takich terapii, takich lekéw, z budzetu panstwa, ze srodkéw publicznych. Jednak te
przepisy ograniczajg nas w sposéb administracyjny dodatkowo — tak bym powiedzial
— dlatego, ze czasokres uzyskiwania opinii z Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji jest bardzo dtugi. To pierwsza rzecz.

A po drugie, ci specjalisci, ktorzy w tej komisji dziataja, opieraja sie praktycznie rzecz
biorac na dostepnych badaniach — opublikowanych najczeSciej badaniach klinicznych czy
prezentowanych przez okre§lone firmy. A te firmy, tak naprawde, nie sg zainteresowane
- nawet przy pewnych ulatwieniach ze strony EMA - prowadzeniem badan klinicznych
u dzieci. I w zwigzku z tym, mamy pewnego rodzaju pata. Tzn., z jednej strony, sg leki,
odnoénie do ktérych mamy pewnoéé incydentalna, dlatego, ze to sg kazuistyczne przy-
ktady, gdy lek zostal zastosowany u dziecka po pozyskaniu §rodkéw z fundacji, jakich§
innych organizacji, czasem z badan klinicznych niekomercyjnych prowadzonych przez
kolegéw na Zachodzie. My wiemy, ze ten lek moze by¢ skuteczny, natomiast, jesteSmy
ograniczeni mozliwo$cig finansowania ze srodkow publicznych przez to, ze praktycznie
rzecz biorgc nie jest to oficjalnie stwierdzone w postaci okreslonego badania klinicznego,
w ktorym bedzie populacja rzedu 500 czy 1000 pacjentow, co w pediatrii jest niemozliwe.

W zwigzku z tym, ja mam taka propozycje. Czy nie mozna by byto rozwazy¢ uzycia
narzedzia, ktérym juz w tej chwili dysponujemy w Europie, a mianowicie europejskich
sieci referencyjnych? Jest taka europejska siec referencyjna dotyczaca onkologii dziecie-
cej. W ramach tej sieci, w ktorej my jesteSmy pelnoprawnym uczestnikiem, sg osrodki
w Polsce, ktore sg czlonkami tej sieci, i mogg stanowic osrodki referencyjnej majgce moz-
liwo§¢ uzyskania miedzynarodowego konsylium i opinii tego konsylium. Jezeli bylaby
taka opinia, ze ten pacjent wymaga leczenia zagranica, to oczywiscie Narodowy Fundusz
Zdrowia, zgodnie z dyrektywa unijna, jest zobowigzany do pokrycia kosztéw po uzyska-
niu takiej opinii ze strony europejskiej sieci referencyjnej. A moze byloby mozliwe prze-
dtuzenie tego na uzyskanie opinii o zastosowaniu nowego leku, ktory de facto nie jest
dopuszczony do stosowania u dzieci w sposob oficjalny, jezeliby takie gremium najwiek-
szych specjalistow europejskich wypowiedzialo sie, ze w tym przypadku byloby to uza-
sadnione. Moze jest taka mozliwo$¢ prawna, zeby to bylo finansowane. Unikneliby$my
wtedy tych strasznych sytuacji medialnych — jak bym powiedzial — w ktérych rodzice
poszukuja pieniedzy, mowia, ze panstwo nie chce zaplacic za leczenie, a je§li dziecko nie
dostanie leku, to umrze. To oczywiScie jest bardzo noéne i niezwykle przykre, szczegol-
nie dla lekarzy, bo my wiemy, ze lek jest, mogltby by¢ zastosowany i z duzym prawdopo-
dobienstwem byltby skuteczny. Niestety, nie mamy mozliwoSci finansowych, w zwiazku
z czym, rodzice muszg sami poszukiwac pieniedzy.

Niebezpieczenstwo jest takie, ze w tej chwili wchodzg nowe terapie immunologiczne
z zastosowaniem indywidualnych limfocytow T, ktore wykazuja bardzo duza skutecz-
nos$¢ np. w biataczkach. Taka jednorazowa terapia jest skuteczna — potrafi wyleczyé
nawet 80% tych dzieci, u ktorych wszystkie inne metody zawiodly, praktycznie skazane
na $mier¢. To kosztuje ok. 500 tys. dolaréw amerykanskich, wiec jest to kosztowna tera-
pia. Jednak, z drugiej strony, wiemy, ze mamy inne terapie, ktore u tych dzieci stosujemy,
a ktore tez czasami kosztujg nie mniej. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Bardzo dziekuje. Bardzo prosze, pani profesor. Prosha o przedstawienie sie.

Przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Leczenia Bialaczek i Chloniakow
Walentyna Balwierz:

10

Walentyna Balwierz, kierownik Kliniki Onkologii i Hematologii Dzieciecej w Krakowie,
a takze przewodniczgca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Leczenia Biataczek i Chlonia-
kéw oraz krajowy koordynator leczenia dzieci z neuroblastoma. Ja chciatabym zwrécic
uwage na potrzebe usprawnienia decyzji dotyczacej ratunkowego dostepu do technologii
lekowej. Ta mozliwos¢ pozyskania refundowania §rodkéw na innowacyjne standardowe
leczenie, jesli jest np. neuroblastoma, odno$nie do dinutuximabu beta, trwa zbyt diugo.

Jak juz podkres§lata pani prof. Chybicka, nowotwory wieku dzieciecego postepujag
bardzo szybko. Nie mozna czeka¢ nawet kilku miesiecy, a tak w tej chwili przebiega
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ta procedura. Istnieje takze potrzeba wyodrebnienia odpowiednich §rodkéw, gdyz pozy-
skanie refundacji w ramach tej procedury jest po prostu wiaczone do kontraktowania
w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia. Jest potrzeba stworzenia osobnej puli pie-
niedzy na pokrycie kosztu innowacyjnych lekow.

I przy okazji, to, co juz wielokrotnie podkreslaliSmy, ze trzeba znie§¢ limity doty-
czace leczenia i diagnostyki choréb nowotworowych u dzieci. Pakiet onkologiczny, ktory
sprawdza sie u doroslych z chorobami nowotworowymi, nie sprawdza sie w populacji
dzieciecej. Dlatego istnieje potrzeba wprowadzenia innych metod dotyczacych onkologii
dzieciecej. Lek dinutuximab beta jest standardem postepowania u dzieci z neurobla-
stomag wysokiego ryzyka, daje szanse na catkowite wyleczenie 20% dzieci wiecej niz bez
tego leczenia.

Do niedawna mieliSmy mozliwo$¢ dostepu do tego leku w ramach niekomercyjnych
badan klinicznych. Po zarejestrowaniu leku ta szansa sie skonczyla, a 25-30 dzieci rocz-
nie potrzebuje tej terapii. Koszt dziecka, ktére ma 1 m2, kosztuje ok. 1 mln zl, czyli
rocznie potrzebujemy 25 mln z! na standard postepowania dla dzieci z neuroblastoma
wysokiego ryzyka. Dziekuje za uwage.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Pani profesor, ja dopytam tylko o jedng rzecz, je§li moge, bo rozmawiamy o programie
anty-GD2. Czy tak?

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
Tak.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Ten program byt finansowany. Kiedy to sie skonczylo?

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
Lek zostal zarejestrowany w maju 2017 r. W czerwcu europejska decyzja, ze firma far-
maceutyczna nie zgadza sie juz na nieodplatne dostarczanie leku dla dzieci, ktore dalej
sg w programach niekomercyjnych badan klinicznych.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
A w latach 2014 i 2015 jak to robiliémy? Pamietam, ze to bylo robione, gdy znalezliémy
narzedzie organizacyjne.

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
Tak. Udatlo sie w 2014 r. otworzy¢ niekomercyjne badanie kliniczne w naszym kraju
i w ramach tego badania mogliémy otrzymywac nieodptatnie lek, ale jeszcze wtedy
preparat byl niezarejestrowany. Tak, jak juz wspomniatam, w maju 2017 r. lek zostal
zarejestrowany w Unii Europejskiej i od czerwea 2017 r. skonczyla sie mozliwosé nie-
odplatnego dostarczenia leku. Lek mozemy w Polsce kupié, zaréwno dla dzieci, ktore
sg w badaniach klinicznych, jak i nie...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Ile on kosztuje?

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
Koszt jest bardzo duzy. Jest mozliwa procedura ratunkowego dostepu do technologii
lekowej, ale decyzje trwajg zbyt dlugo. Tak wiec, w tej chwili, aby utrzymaé¢ plynnosé
leczenia, uciekamy sie do akeji charytatywnych...

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Neuroblastoma to jest chyba jeden z najwiekszych i najbardziej palacych probleméw
w onkologii dzieciecej. To de facto konieczno$¢ wyjazdu rodzicéw na leczenie za granice,
bo innych mozliwosci nie ma, i koszty siegajace 2 mln z1. Ten problem udalo sie roz-
wigzac niekomercyjnym badaniem klinicznym w latach 2014 i 2015. Panie ministrze,
tu zdecydowany apel do Ministerstwa Zdrowia — macie znalez¢ narzedzie finansowania
leczenia tych dzieci. Rozmawiamy o 25-30 dzieciach rocznie. Czy dobrze pamietam?

i.p. 1"
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Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
25-30 dzieci rocznie tego potrzebuje, a koszt leku w tej chwili w Polsce to jest 1 min z1.
Natomiast, dla dziecka, ktore wyjezdza za granice, to jest koszt 2 mln zl.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Ten apel, to jest jeden z gtéwnych celow zwolania tego posiedzenia Komisji. Oczekujemy
od Ministerstwa Zdrowia znalezienia sposobu, narzedzia. Ja nie okreslam, jakiego — nie
moéwie o refundacji, nie narzucam drogi. To jest 25 dzieci, ktore bez tej terapii sa bez-
radne. Rozumiem, ze panstwo profesorowie nie znajduja zadnej innej metody leczenia
tej choroby w przypadku tej grupy dzieci.

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
Nie ma w tej chwili alternatywy dla dzieci z chorobg neuroblastoma wysokiego ryzyka.
Jest to jeden z etapow leczenia. Jest to ostatni etap nazywany terapig minimalnej cho-
roby resztkowej. Bez tej terapii 20% dzieci pozostanie bez mozliwosci wyleczenia.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
To jaka jest skuteczno§é tej terapii — tak powiedzmy.

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
By¢ moze powiedzialam to zbyt niejasno. Immunoterapia z uzyciem przeciwcial anty
-GD2, czyli obecnie preparat dinutuximab beta, zwieksza szanse na wyleczenie o 20%.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dziekuje. Kto z panstwa chce jeszcze zabrac glos? Bardzo prosze, oddaje glos. Prosze sie
przedstawic.

Dyrektor Wielkopolskiego Centrum Onkologii Julian Malicki:
Julian Malicki, dyrektor Wielkopolskiego Centrum Onkologii, profesor Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu. Chcialbym powiedzie¢ o sprawie, ktora w zasadzie nie moze
by¢ rozpatrywana bez kontekstu leczenia dorostych, a mianowicie, o dostepie do radio-
terapii protonowe;.

Jak panstwo wiedza, od kilku lat zabiegam wraz z zespotem o budowe drugiego w Pol-
sce ofrodka radioterapii protonowej w Wielkopolsce, w Poznaniu, ktory objatby zasie-
giem 5 wojewodztw Polski zachodniej, a by¢ moze nawet wiecej tych wojewodztw. Oczy-
wiScie, w przypadku nowotworéw wieku dzieciecego moze sie wydawac, ze to, o czym
panstwo moéwia, to jest drobna sprawa, bo dotyczy — zrobiliémy bardzo ostrozne szacunki
— ponizej 200 przypadkéw rocznie. W przypadku oséb dorostych jest to ok. 2 tys. os6b
rocznie. Chce jednak powiedziec, ze te szacunki sg bardzo ostrozne. Jezeli spogladamy
na kwalifikacje w tych krajach, ktére majg rozwinieta protonoterapie, a wiec w calej
Europie Zachodniej i w Stanach Zjednoczonych, to szacuje sie, ze jest kwalifikowanych
do leczenia ok. 10% wszystkich osob, ktore kwalifikujg sie do radioterapii konwencjo-
nalnej. Zatem, w Polsce byloby to kilka tysiecy osob — 8-9 tys. Tak wiec, nasze szacunki
sg bardzo ostrozne. Pewnie w przypadku dzieci byloby to troche wiecej niz 200.

Rozumiem, ze obecnie mamy jeden os$rodek, ktory jest w Krakowie, i by¢ moze sprawa
dzieci bytaby zatatwiona przy pomocy tego o§rodka, ale nie mozemy odej$c od kontekstu,
ze ten oSrodek byl pomyslany jako naukowy — znajduje sie w Instytucie Fizyki Jadro-
wej. Teoretycznie ma takg przepustowos$é, ze moglby te grupe chorych leczyc, ale — jak
wiemy - tak sie nie dzieje. Poza tym, Polska jest duzym i rozleglym krajem, i mamy
w tej chwili nagminng sytuacje, ze pacjenci sg kwalifikowani i finansowani przez rézne
fundacje i leczeni za granica.

Jezeli chodzi o jednostkowy koszt leczenia radioterapig protonowa, jest on w Pol-
sce wyceniony na ok. 80 tys. zt w przypadku dzieci - je§li dobrze pamietam — i niecale
60 tys. zt w przypadku osob doroslych. Za granicg ten koszt tez wynosi ok. dwudziestu
kilku tysiecy euro — oczywiscie, zalezny od kraju — ale znane sg mi przypadki — ostatnio
bylem o to pytany — ze fundacje zbieraja po 300 tys. zt po to, zeby takiego dziecko, czy
chorego dorostego, wystaé za granice, bo dochodzg do tego rézne logistyczne koszty.

12 i.p.
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Chcialem wiec podnies¢ to, ze uwazam, iz w Polsce potrzebny jest drugi oSrodek.
Zapewne docelowo potrzebne sg trzy. Z logistyki, uktadu geograficznego i rozsadku
wynika, ze on powinien by¢ w Polsce zachodnie;j.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Panie profesorze, dopytam, przepraszam. Wybaczg panstwo, ale ja tez jestem z tego §ro-
dowiska. Czy nie warto by pomyslec¢ nad pelnym wykorzystaniem oérodka krakowskiego,
zanim rozpoczniemy budowe poznanskiego?

Dyrektor WCO Julian Malicki:

Prosze panstwa, chciatbym powiedzie¢ co§ takiego...

Przewodniczacy posel Bartosz Arltukowicz (PO):

Nie narzucam tego. Pytam.

Dyrektor WCO Julian Malicki:

Tak. To ja, panie ministrze, odpowiem tak. Zycie toczy sie wlasnym trybem. W Wielkiej
Brytanii, ktéra do niedawna byta do§¢ oporna w budowie osrodkéw terapii protonoweyj,
4 lata temu rzad uchwalil §rodki na budowe dwoch oérodkow. Zaczeli je budowac,
a w miedzyczasie rézne prywatne firmy zakupily i zainstalowaly w Wielkiej Bryta-
nii 7 prywatnych... Moje zdanie jest takie. Skoro w Polsce mamy szkielet publicznej
ochrony zdrowia, i mamy akademicka ochrone zdrowia, to musimy mie¢ przynajmniej
ten szkielet podstawowych osrodkow zbudowanych ze §rodkéw publicznych, bo inaczej
nie zapewnimy odpowiedniej jakoSci leczenia.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Dziekuje, panie profesorze. Bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

Ad vocem. Jan Styczynski, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej.

Bardzo sie ciesze, ze padlo tu stowo ,protonoterapia’, bo o tej innowacyjnosci tutaj
méwimy. Natomiast, w kontekScie dzieci, chcialbym, zeby to zostalo tu jasno powie-
dziane. Po pierwsze, nie udowodniono jeszcze jednoznacznie skutecznoéci u dzieci,
co wynika przede wszystkim z tego, ze jest za mato badan. Natomiast, odno$nie do tych,
u ktorych to mogloby dzialaé — to sg przede wszystkim mate dzieci — prosba o mozliwosé
znieczulenia ogolnego, zeby te dzieci mogly by¢ napromieniane w znieczuleniu ogélnym,
bo to chyba jest najwiekszg staboscig tego osrodka w Krakowie.

I przy okazji, kolejny, inny problem. To tez jest kwestia r6znych kosztow, jakie pono-
simy w onkologii dzieciecej. Wiele zabiegéw musi by¢ wykonywanych w znieczuleniu
ogdlnym, co w ogéle nie jest oczywiste w onkologii dzieciecej...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Prosze o cisze na sali. Szanowni panstwo rozmawiamy o naprawde powaznych spra-
wach. Kto z panstwa dalej? Bardzo prosze, pani sie zglasza. Prosze sie przedstawié.

Przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy Guzéw Litych Bernarda Kazanowska:

i.p.

Kazanowska. Jestem przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy Guzéw Litych.
Jestem z Wroctawia. Chcialabym na koniec podkresli¢ to, co dzieje sie z dzie¢mi potem
- 0 czym moéwila pani prof. Chybicka - czyli, o nastepstwach leczenia przeciwnowotwo-
rowego.

Tak naprawde, 60% dzieci, ktore sg wyleczone, ma przynajmniej jedng dolegliwo§c¢.
Najwazniejsze sg sprawy kardiologiczne i endokrynologiczne. Chciatabym, zeby pomy-
§le¢ o tym, aby jednak powoli powolywaé poradnie nastepstw leczenia przeciwnowotwo-
rowego.

Ja jestem rowniez w grupie europejskiej — w Europie istniejg takie poradnie. Jednak,
zanim to sie stworzy, jest problem, w jaki sposob dzieci po zakonczonym leczeniu prze-
kazywac do lecznictwa dorostych, bo tak naprawde, nie ma komu. Dobrze by wiec bylo,
zeby byly naklady na to, zeby pacjentow — dzieci — mozna byto kontrolowac po zakonczo-
nym leczeniu przynajmniej do 25 r.z. w macierzystych klinikach. I zeby byly na to pie-
nigdze nie tylko w zwyklej poradni, ale zeby mozna bylo robi¢ im badania — przede
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wszystkim usg serca i badania endokrynologiczne, a takze mammografie, bo w niekto-
rych sytuacjach mammografie powinny by¢ wykonywane juz od 25 r.z., poniewaz nara-
zenie na raka piersi u dziewczynek po radioterapii okolic §rdédpiersia jest bardzo duze.
Juz od tego momentu ci ozdrowiency maja takie wskazania.

I jeszcze wezedniejszy etap. Rowniez chciatabym poprosié o to, by w zwiazku z bez-
plodnoscia, ktora grozi pacjentom po zakonczonym leczeniu, bylo finansowane w pro-
filaktyce mrozenie nasienia oraz rozwijajacej sie tkanki jajnika, ktorg mozna byloby
potem wykorzystywac. To sg bardzo wazne problemy, ktére rowniez nie sg finansowane.
Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Dziekuje bardzo. Bardzo prosze, oddaje glos.

Kierownik Kliniki Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej UM
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu Jacek Wachowiak:

Jacek Wachowiak, przewodniczacy Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Transplantacji
Komoérek Krwiotworczych. Zanim przejde do spraw zwiazanych z transplantacja, chcial-
bym zwréci¢ uwage na to, ze pomimo tylko 1100-1200 nowych zachorowan i duzych
postepéw, jesli chodzi o wyniki leczenia w onkologii dzieciecej, to nadal nowotwory,
po wypadkach i urazach, sg najczestszg przyczyna zgonéw dzieci. I to nie jest nic szcze-
goélnego, charakterystycznego tylko dla Polski. Tak jest w calej Europie i krajach Ame-
ryki PéInocne;.

Transplantacja komérek krwiotworczych jest integralng czeScia leczenia onkologicz-
nego, dlatego wszystkie pediatryczne oérodki transplantacyjne dzialajg na terenie klinik
onkologii i hematologii dzieciecej. Ta metoda stuzy poprawie wynikéw leczenia u dzieci
z wysokim ryzykiem wznowy lub u tych dzieci, u ktérych wznowa wystapila. I wlasciwie
wszystkie te problemy, o ktérych wspominali przedmoéwcy, nawet jeszcze bardziej sie
koncentruja, jesli chodzi o biorcow komérek krwiotworezych.

Kwestia lekéw innowacyjnych juz zarejestrowanych, takich jak np. blinatumomab
- zarejestrowanych réwniez w przypadku dzieci. Stanowig one wazny pomost miedzy
leczeniem onkologicznym a transplantacja, co dalej przeklada sie na lepsze odlegte
wyniki leczenia, w sensie mniejszego ryzyka wznowy tego najczestszego nowotworu,
najczestszego wskazania do transplantacji, jakim jest ostra bialaczka limfoblastyczna.

Jeszcze bardziej intensywne niz i tak intensywna chemioterapia w onkologii dziecie-
cej — ta konwencjonalna - jest kondycjonowanie, czyli przygotowanie do transplantacji.
Wykonujgc odpowiednie badania molekularne, oceniajgc poziom choroby resztkowej naj-
czulszymi metodami, jesteSmy w stanie wybra¢ najbardziej optymalng metode postepo-
wania, obnizajac ryzyko wezesnych i odleglych powiklan. Temu stuzytaby réwniez moz-
liwo$¢ monitorowania farmakokinetyki lekow, stosowanych zaréwno we wspomnianym
przygotowaniu do transplantacji, jak i w leczeniu powiklan, zwlaszcza infekcyjnych.

Najwiekszym problemem w allogenicznej transplantacji jest choroba przeszczep
przeciw gospodarzowi, zwlaszcza postac przewlekla. Jest pewien postep w tym sensie,
ze po latach, przez najblizsze dwa lata, jest finansowana fotoforeza pozaustrojowa, ale
na razie w perspektywie do 2021 r.

Haplotransplantacje, czyli przeszczep od rodzicow, zaczynaja odgrywac coraz wiekszg
role wtedy, kiedy potrzebna jest pilna transplantacja lub brak jest dawcy wérod rodzen-
stwa albo dawcy niespokrewnionego. Na razie brak jest finansowania doboru najwla-
Sciwszego dawcy haploidentycznego, a wiec, mama czy tata, na poziomie molekularnym.
Wspomnieé trzeba réwniez o tych odlegltych nastepstwach, ktorych ryzyko jest jeszcze
wieksze niz po leczeniu konwencjonalnym.

Kwestie kadrowe — zaréwno w odniesieniu do specjalistow, jak i wspomnianych juz
weczesniej pielegniarek — nie mniej wazne. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Beata Malecka Libera (PO):
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Kierownik Kliniki Onkologii w Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”
Bozenna Dembowska-Baginska:

Dembowska. Jestem kierownikiem kliniki w Centrum Zdrowia Dziecka. Poruszono
tu wiele bardzo waznych tematow, ale ja chcialabym zwrdci¢ uwage na pacjentow, kto-
rzy leczeni sg z powodu nowotworéw oSrodkowego uktadu nerwowego. Nasza klinika
zajmuje sie takimi pacjentami —jesteSmy oSrodkiem koordynujacym leczenie tych nowo-
tworow u dzieci w Polsce. To jest druga w kolejnosSci choroba nowotworowa u dzieci,
ktorej wyniki, niestety, sg najgorsze i nastepstwa leczenia sg najbardziej wyrazone. Ci
pacjenci, od momentu trafienia na neurochirurgie, powinni mie¢ bardzo dobra opieke
rehabilitacyjna.

Niestety —jak juz wszyscy wiemy — rehabilitantéw w Polsce jest mato, ale oni powinni
by¢ zapisani na trwale w kompleksowe leczenie dzieci z chorobg nowotworowa, szcze-
golnie dzieci z nowotworami oSrodkowego uktadu nerwowego. Jezeli bowiem one beda
dobrze rehabilitowane od zabiegu operacyjnego do okresu, kiedy zakonczg leczenie i p6z-
niej, to te nastepstwa w okresie p6zniejszym bedg mniej wyrazone.

Dotad nie mamy zapisanych regut, ilu takich rehabilitantow powinno byé w oddzia-
tach. Powinni oni by¢ nakierowani na onkologie dziecieca, a nie tacy, ktoérzy zajmujg sie
rowniez dorostymi. To jest specyficzna grupa pacjentéw. Bardzo bym wiec prosita, aby
taki rehabilitant znalazl sie w naszej grupie.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Bardzo prosze, panie profesorze.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

Jan Styczynski. Tu kilka razy padlo takie hasto ,,dziecii dorosli”. Chciatbym powiedzie¢
kilka zdan na ten temat, czym r6zni sie onkologia dziecieca od onkologii dorostych.

Dwa-trzy lata temu Polska Unia Onkologii stwierdzila, ze w ostatnich dziesieciu
latach, jezeli chodzi o onkologie tzw. dorostych, w Polsce nie nastapil wlasciwie postep
w stosunku do tego, co dzieje sie w Europie. Natomiast, w onkologii dzieciecej ten postep
nastgpil. Mozemy tak naprawde powiedziec¢, ze praktycznie mamy takie same wyniki
leczenia, jak w Europie Zachodniej, bo postepujemy wedlug tych samych programow
terapeutycznych, ktoére sg programami miedzynarodowymi i nadludzkim wysitkiem
calego personelu - tutaj tez byto to wspomniane — staramy sie te programy realizowac.

Prosze panstwa, w onkologii dzieciecej, jezeli wyleczymy dziecko, to ono ma przed
sobg jakie§ 60-70 lat zycia. Jest wiec o co walczy¢, ale jednocze$nie musimy zapewnic
to, zeby to zycie mialo odpowiednig jakosc. W zwigzku z tym, to wszystko — te sprawy
monitorowania, o ktorych tutaj byta mowa, opieki po leczeniu, a rowniez przechodzenia
nastolatkéw do lecznictwa dorostych — jest niezmiernie wazne.

Onkologia dziecigca na dzien dzisiejszy moze by¢ pewnego rodzaju wzorcem poste-
powania miedzynarodowego, bo naprawde — jak méwie — nadludzkim wysitkiem reali-
zujemy to, co w Europie Zachodniej. Jednoczesnie organizacja, jaka w tej chwili mamy,
ze praktycznie w kazdym wojewodztwie — z dwoma wyjgtkami — jest jeden oSrodek, jest
tez pewnego rodzaju sytuacjg modelowa dla komisji, ktéra pracuje w Ministerstwie Zdro-
wia nad koncepcja narodowej sieci onkologicznej. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Bardzo dziekuje. Jeszcze pan, bardzo prosze.

Kierownik Kliniki Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej UM
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu Jacek Wachowiak:

i.p.

Jeszcze raz, Jacek Wachowiak. Nieraz juz wspominaliSmy i apelowaliSmy o poprawe
sytuacji kadrowej, ale moze dobrym punktem wyjscia w tej sprawie byloby ustalenie
standardéw zatrudnienia na réznych stanowiskach — lekarze, pielegniarki, rehabilitanci,
psycholodzy, pracownicy socjalni itd. Zreszta, Europejskie Towarzystwo Onkologii Dzie-
ciecej, pod przewodnictwem obecnego tu pana prof. Jerzego Kowalczyka, opracowato
europejskie standardy onkologii dzieciecej, w ktorych dosé szczegotowo te sprawy zostaty
opisane. Mysle, ze to wazny dokument, do ktérego w kraju, ktory jest cztonkiem Unii
Europejskiej, powinnismy sie odwotywaé. Dziekuje serdecznie.
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Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dziekuje bardzo. Ja mam dwa pytania. Onkologia dziecieca powinna byé¢ wzorem dla
calej pediatrii w Polsce, dlatego, ze np. problem pobytu rodzicow w wiekszosci o§rodkow
jest rozwigzany.

Chcialbym zapytac¢ konsultanta krajowego, czy jest osrodek leczenia onkologicz-
no-hematologicznego w Polsce, w ktérym mamy problemy socjalne z rodzicami, czyli,
ze nie mogg tam przebywac. Mowimy o leczeniu wielomiesiecznym, czasem kilkuletnim.
Czy odnotowuje pan oSrodek w Polsce, w ktorym sg tego typu problemy socjalne?

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:
Panie przewodniczacy, nic mi nie wiadomo, zeby byly takie problemy.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Dobrze. Mamy te samg wiedze. I mam drugie pytanie do pana. Czy odnotowuje pan
osrodek, w ktérym mamy problemy z opieka psychologiczng dla dzieci i rodzicow?

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:
Panie przewodniczacy, nie ma jednoznacznej odpowiedzi, bo mozna powiedziec, ze psy-
cholodzy sg we wszystkich o§rodkach albo w prawie wszystkich. Natomiast, to czasem
jest jaka$ cze§¢ etatu, albo osoby moze nienajlepiej spelniajace swojg role.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Nie chce rozpoczynac catego watku. Prosze o krétkie wypowiedzi w tym zakresie. Bardzo
prosze.

Adiunkt w Klinice Onkologii i Hematologii Dzieciecej w Krakowie Szymon Skoczen:
Szymon Skoczen, Krakow. Ja ad vocem. Uwazam, ze sytuacja psychologéw w klinikach
onkologii i hematologii dzieciecej jest tragiczna, tak naprawde. Jezeli w naszym osrodku,
w ktorym jest 80 dzieci, mamy jednego psychologa, to taka osoba po dwéch-trzech latach
jest kompletnie wypalona i nie jest w stanie podja¢ wlasciwej opieki. Dlatego mysle,
ze rozsadne byloby ustalenie tych standardow zatrudnienia, zebySmy do nich byli w sta-
nie dazy¢. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Dziekuje bardzo. Jeszcze jeden glos ekspercki. Bardzo prosze.

Przewodniczaca PPGGL Bernarda Kazanowska:

Ja rowniez w sprawie psychologow. My rzeczywiscie w naszej klinice mamy 5-6 psycho-
logéw, ktorzy wszyscy sg refundowani przez naszg fundacje. Wszyscy ci psycholodzy
sg potrzebni kazdego dnia. Psycholog od momentu przyjecia pacjenta jest z rodzicem
i pacjentem praktycznie ,,za reke”. Taka praca, gdzie psycholog jest wotany tylko dla-
tego, ze dziecko jest smutne albo co$ sie dzieje i przychodzi na chwile, jest w ogdle nie-
mozliwe. Tak wiec, ta liczba oséb, ktora u nas jest, naprawde jest potrzebna. To jest
zagadnienie bardzo wazne. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dziekuje. Pani poset Kaczorowska, bardzo prosze.

Posel Alicja Kaczorowska (PiS):

Wysoka Komisjo, szanowni goScie, koledzy, oczywiscie trzeba podkresli¢, ze praca psy-
chologa jest absolutnie konieczna i jest nie do zastgpienia. Natomiast, chcialabym zwro-
ci¢ uwage na grupy terapii zajeciowej, ktore moga by¢ prowadzone nie przez psycholo-
gow, ktorzy sg kosztowniejszym personelem. My§le, ze warto byloby pochyli¢ sie nad
problemem terapii zajeciowej, ktora na pewno nie jest w stanie zastgpié¢ psychologa, ale
jezeli psycholog juz skonsultowal dziecko i rodzine, to ta terapia zajeciowa jest tansza
i na pewno jest tak samo potrzebna. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Pani poset Gadek.

16 i.p.
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Posel Lidia Gadek (PO):
Dziekuje bardzo. Szanowna Komisjo, szanowni zaproszeni goscie, bylo tu poruszonych
bardzo wiele bardzo waznych kwestii dotyczacych opieki nad malymi pacjentami i nad
calymi rodzinami. I mdj apel, ktéry juz zresztg wyplynatl jako w perspektywie apel Komi-
sji, aby ministerstwo jednak zdecydowanie pochylito sie na tym, by przygotowa¢ odpo-
wiednie mechanizmy umozliwiajgce finansowanie tych najnowocze$niejszych terapii,
ktore mogg uratowacé zycie naszych mtodych pacjentow.

Mysle, ze jezeli dzisiaj problemem jest 25 mln z1 - jak wynika z wypowiedzi szanow-
nej pani prof. Balwierz i innych glosé6w — to moze nie wiaczajmy do dyskusji tematu
kolejnego oérodka protonoterapii, skoro nie sta¢ nas na to, zeby zafundowaé 25 min zt
na najpotrzebniejsze terapie, zabezpieczy¢ odpowiednig opieke fizjoterapeuty, rehabi-
litanta, psychologa w oddzialach, i p6zniej, w podstawowe]j opiece zdrowotnej, gdzie
musimy kontynuowac opieke nad pacjentem. Tym bardziej, ze osrodek krakowski pra-
cuje dzisiaj wykorzystujac swojg moc w ok. 10-15%. Jezeli wykorzystamy jego mozliwosci
do cna i bedzie pracowac na obrotach wykorzystujac w pelni swoje mozliwoSci, to wtedy
bedzie mozna pomyslec o tym, zeby rozwijac kolejny tego typu osrodek w kraju. Musimy
racjonalnie wydawac Srodki i racjonalnie planowac opieke nad pacjentami, skoro koldre
mamy taka, jakg mamy.

Mysle wiec, ze warto bytoby w gronie eksperckim rowniez w ten sposéb przedsta-
wic sytuacje — moze jednak zdecydowanie wiecej skierowan tam, gdzie te mozliwosci
sa zarowno do leczenia dzieci, jak i 0sob doroslych. Przeciez te osoby, ktore wyjezdzaja
na leczenie metodg protonoterapii do Czech, do Berlina, to nie sg osoby, ktore nie
sg leczone w Krakowie z powodu braku mozliwosci, tylko z calkiem innych przyczyn.
Dlatego mysle, zeby w pierwszej kolejnosci ministerstwo pochylito sie nad tymi kwe-
stiami, ktore tutaj eksperci bardzo...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Pani poset, sekunda. Bardzo prosze o cisze na sali.

Posel Lidia Gadek (PO):
Dziekuje, panie przewodniczacy. Jeszcze raz apeluje o to, zeby te wnioski strony eksperc-
kiej, ktore byly tu dzisiaj przedstawiane, ministerstwo potraktowalo bardzo konstruk-
tywnie, w co wszyscy zreszta bardzo wierzymy. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dziekuje bardzo. Ja jeszcze chciatbym, zeby dobrze wybrzmiato to, czym rézni sie onko-
logia dziecieca od onkologii os6b wieku dorostego.
Chcialbym zadaé pytania, bardzo krotkie, i prosi¢ odpowiednich ekspertéw o odpo-
wiedzi na te pytania. Jakg mamy dzisiaj skuteczno$¢ leczenia biataczek u dzieci? Piecio-
letnia przezywalnosc.

Kierownik Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej UM w Lublinie
Jerzy Kowalczyk:
W zaleznoSci od grupy ryzyka...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
OczywiScie.

Kierownik Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej UM w Lublinie
Jerzy Kowalczyk:
W grupie standardowego ryzyka to jest prawie 95% event-free survival, czyli przezycia.
Mozna powiedziec¢ tak. Remisja, ktora mozemy ocenic jako wyleczenie po pierwszej linii
leczenia, to jest 95%, posredniego ryzyka, to jest 80% i 72% w przypadku grupy wyso-
kiego ryzyka.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Dziekuje bardzo. To bardzo wazne informacje. Za chwile podsumuje.
Mam pytanie o guzy mézgu, o przezywalnos¢. Skuteczno$é leczenia guzéw mozgu.

i.p. 17
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Kierownik Kliniki Onkologii w Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”

Bozenna Dembowska-Baginska:
Poniewaz nowotwory osrodkowego uktadu nerwowego to jest caly worek rozpoznan, nie
ma jednego... Mozna podsumowac¢ wyniki leczenia, ze to jest ok. 50%, ale sg pacjenci
z np. medulloblastoma, ktorzy majg przezycie 80% i mozemy wyleczy¢ osiemdziesiecioro
dzieci. Jednak w przypadku glejakéw o wysokim stopniu zlosliwoSci, zaréwno u doro-
slych, jak u dzieci, wyniki leczenia sg tragiczne — od 10 do 20%. Nie mozna tego tak
podsumowac, ale generalnie bedzie to ok. 50% dzieci z nowotworami OUN. Jednak nie
mozna tak mowié, bo to sg rozne rozpoznania...

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Ja wiem, ze to jest uproszczenie, bo mamy rézne typy histopatologiczne i r6zne umiej-
scowienia, wiec jest to oczywiste, ale chce, zeby do $wiadomosci spolecznej przebita sie
skutecznoé¢ leczenia onkologicznego u dzieci. Neuroblastoma — przecietna skutecznosé
leczenia w standardowym przebiegu.

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:
Jezeli chodzi o neuroblastome, to tez sg rézne postaci. W postaci korzystnej — I i II sto-
pien zaawansowania, czy nawet IV u niemowlat — mozliwos$¢ wyleczenia jest miedzy 80
a 90%. Natomiast, w neuroblastomie o zlej postaci, wysokiego ryzyka, mozliwosci wyle-
czenia bez immunoterapii to ponizej 40%, a z immunoterapig ok. 60%.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
I mam ostatnie pytanie, o chloniaki. Skutecznosc leczenia chtoniakéw.

Przewodniczaca PPGGL Bernarda Kazanowska:
Chtoniaki B-komérkowe majg 90%, a chioniaki nie B-komérkowe maja ok. 70%. Chto-
niak anaplastyczny - 55%.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Szanowni panstwo, po to te dane padaja, zeby pokazac skale — 90%, 70%, 80%, 60%.
To sa wyniki nieporéwnywalne ze skutecznoScig leczenia onkologicznego dorostych.
I dlatego jest to posiedzenie Komisji.

Patrze w strone ministrow zdrowia, takze nowego ministra zdrowia, zeby u§wiadomié
panstwu, jak wazne jest to, zeby onkologia dziecieca byla wsparta w sposob prawidlowy
- mysle o finansowaniu i organizacji — dlatego, ze mamy skuteczno$é¢ leczenia i dtugie
lata zycia tych dzieci przed soba. I to chcialem u§wiadomic publicznie, zeby to dobrze
wybrzmialo, ze to, panowie, jest jeden z waszych gléwnych obowigzkow.

Czy kto$ z panstwa poslow chce jeszcze zabrac glos? Je§li nie, to... Pani premier jesz-
cze chciala. Bardzo prosze, pani premier Ewa Kopacz.

Posel Ewa Kopacz (PO):

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Ja do pana ministra. Pan bedzie pewnie obecny
jeszcze podczas naszego procedowania dotyczacego zmiany planu finansowego Naro-
dowego Funduszu Zdrowia na ten rok. Z przerazeniem widzimy, ze na chemioterapie
w tych zmianach nie ma ani zlotowki wzrostu. Jesli nie ma w tym roku, to warto byloby
znalez¢ te pienigdze, majgc w tyle glowy wlasnie te informacje, ktore padaty przed chwila
z ust pana przewodniczacego i panstwa, zaproszonych gosci, ze sg one skutecznie wyda-
wane. Ich po prostu brakuje. A skoro brakuje, to w planie NFZ na rok przyszly musza
znalez¢ sie pienigdze na leczenie onkologiczne dzieci.

Jesli dzisiaj macie w planie — o tym pisze prasa — finansowanie na poziomie 500 000 tys. zl
Kart Ubezpieczenia Zdrowotnego, ktore sg tylko i wylgcznie protezg do momentu, kiedy
wyjda dowody elektroniczne, to warto byloby pomyslec o tym, zeby te 500 000 tys. zI przeto-
zy¢ na bardziej racjonalne wydawanie w ramach NFZ, chociazby w zakresie tych prosb kie-
rowanych przez panstwa, ktorzy dzisiaj sa gosémi naszej Komisji. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Bardzo dziekuje. Jesli nie ma wiecej gloséw... Jeszcze pan profesor. Bardzo prosze.
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Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

Panie przewodniczacy, tytulem podsumowania. Dziekujemy za te rozmowe. Czy istnieje
mozliwoé¢ otrzymania protokotu z tego spotkania?

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Oczywiscie. Protokoty sg jawne. Chce tez panie i pandéw profesoréw zapewnic o tym,
ze dopilnuje tego, aby do pytan, ktore dzisiaj padly - jest niemozliwe udzielenie meryto-
rycznych odpowiedzi w czasie posiedzenia Komisji Zdrowia — ministerstwo sie ustosun-
kowalo, poniewaz rozmawiamy o temacie niezwykle waznym. Podkresle po raz kolejny
-0 niezwykle duzej wyleczalnoéci, skutecznosci leczenia i standardzie §wiatowym, ktéry
panstwo trzymaja w swojej dziedzinie. I to trzeba pielegnowac.

Jeszcze pani profesor sie zglasza, a chciatbym powoli konczyc. Bardzo prosze, pani
profesor.

Przewodniczaca PPGLBC Walentyna Balwierz:

Dziekuje bardzo. Bardzo krétko. Ja chcialabym podziekowaé za te wspaniale opinie
o0 potrzebie wsparcia onkologii dzieciecej. I chcialabym jeszcze wréci¢ do leczenia inno-
wacyjnego nauroblastomy, do tej grupy wysokiego ryzyka. Od polowy 2015 r., kiedy
mogliSmy tworzy¢ drugie niekomercyjne badanie leczenia neuroblastomy z uzyciem
immunoterapii, zadne dziecko z Polski nie mialo potrzeby wyjezdzac zagranice, chyba
ze taka byla jego wola. I nadal, mimo ze terapia jest prowadzona tylko w jednym o$rodku
— w o$rodku krakowskim — kazde dziecko ma szanse, pomimo trudnosci finansowych
w zakupie lekéw, otrzymacé to leczenie. Jest to mozliwe dzieki duzej ofiarnosci perso-
nelu szpitala krakowskiego kazdego rodzaju, rowniez réznych fundacji i stowarzyszen,
ktore zbierajg Srodki. Jednak z obawy, ze ten system moze sie zalamaé, nasza ogromna
proéba o znalezienie funduszy na zakup leku dla dzieci z neuroblastomg wysokiego
ryzyka. Dziekuje serdecznie za uwage. I jeszcze jest potrzeba, zeby, kiedy poprawi sie
sytuacja finansowania leku, inne oSrodki onkologii przejely immunoterapie, zeby dzieci
nie musialy jezdzi¢ z Gdanska do Krakowa, ze Szczecina do Krakowa. Cale rodziny
musza sie przemieszczac.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Jeszcze zglasza sie pani z konca stotu. Bardzo prosze przedstawié sie.

Rzecznik Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych Aleksandra Rudnicka:

i.p.

Aleksandra Rudnicka, rzecznik Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych, redaktor
naczelna ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”. Ja reprezentuje koalicje pacjentéw zrzesza-
jacych 40 organizacji pacjentéw onkologicznych, w tym ok. 10 organizacji reprezentu-
jacych witasnie mtodych pacjentow onkologicznych, dzieci. To sg organizacje stworzone
gléwnie przez ich rodzicow i opiekunéw. Bardzo sie ciesze, ze panstwo mowili tutaj
o kilku tematach, do poruszenia ktérych zobowigzaly mnie zarzady i przedstawiciele
tych organizacji.

Przede wszystkim, chce podzieckowac lekarzom. Panstwo robig wspaniala prace,
co podkreslil pan przewodniczacy. Te 80% to Swiatowy poziom, z czego jesteSmy bardzo
dumni. JesteSmy wdzieczni za panstwa zaangazowanie, za panstwa merytorycznosc.
My nie zajmujemy sie leczeniem. My zajmujemy sie wspomaganiem leczenia. I tu padty
nastepujace tematy.

Rehabilitacja. Ne ma efektywnego leczenia bez rehabilitacji. Wczoraj mowilam
to na posiedzeniu dotyczacym onkologii dorostych. Bez tego nie ruszymy. To jest
konieczne. Mamy w tym zakresie postulat zglaszany przez rodzicow, stworzenia cen-
trum rehabilitacji dla dzieci i mtodziezy. Ono powinno powstacé po to, zeby pdzniej konty-
nuowac rehabilitacje. Rehabilitacja zwraca sie dziesieciokrotnie, zwlaszcza w przypadku
dzieci. To panstwo wiedzg.

Nastepna rzecz, o ktorej tutaj nie méwiono. Potrzebny jest dietetyk kliniczny w oddzia-
tach. Psychoonkologéw oczywiScie jest za malo. To tez jest bardzo wazna sprawa.

Absolutnie popieramy refundacje zapewnienia plodnosci, bo to jest bardzo istotne.
I ostatnia rzecz, o ktorej chciatam powiedziec, to grupa mtodych pacjentow. Dr Samar-
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dakiewicz nazwala ich ,zapomniane plemie”. To sg nastolatki, osoby u progu dorostosci,
ktore przechodzg z tg choroba w doroste zycie.

Na Swiecie istnieje karta mtodego pacjenta onkologicznego. Ona u nas powinna by¢
wprowadzona. Ja wiem, ze rzecznik praw pacjenta nad tym pracuje, ze w ministerstwie
sg takie prace. Musi by¢ ptynnosc przekazywania tych pacjentow, bo panstwo im stwa-
rzaja u siebie wrecz cieplarniane warunki. Natomiast potem jest kleska, bo ci pacjenci
czekajg pol roku na wizyte u onkologa. Musimy z tym co$§ zrobié wspélnie. My jako orga-
nizacje w to sie wigczymy.

I ostatnia rzecz. Tutaj padla sprawa ratunkowego dostepu do technologii medycznych.
Przekaze swojg bardzo niemilg refleksje. Bylam chyba rok temu na posiedzeniu Komisji,
ktora pracowala nad ta ustawa, i przykryla ja, niestety, ustawg dotyczaca pigulki ,,dzien
po”. Mysle, ze ten temat powinien by¢ podjety, bo jezeli ten ratunkowy dostep do tech-
nologii medycznych bedzie istnial w tym ksztalcie, to oznacza — my to policzyliSmy
- 19 miesiecy procedowania, zeby pacjent dostal lek. To tez jest nasz apel. Dziekuje
bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Dziekuje bardzo. Mam jeszcze jedno pytanie merytoryczne, ktore mi umkneto. Wiem,
ze moéwiliScie juz o tym, ale mogliby$my to podsumowag, zeby to wybrzmiato. Jak wygla-
damy w Polsce z zabezpieczeniem na przysztos¢ plodnosci pacjentéw leczonych chemio-
terapig? Czy ten problem jest w Polsce zalatwiany merytorycznie? Bardzo prosze. Tylko
prosze krotko, informacyjnie, czysto merytorycznie.

Przewodniczacy ZG PTOHD Tomasz Szczepanski:

My informujemy pacjentéw, natomiast nie ma §rodkéw na zabezpieczenia. Tak wiec,
najczesciej albo jest to koszt wlasny rodzicow, albo fundacji.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Rozumiem, ze merytorycznie ten problem jest do zatatwienia...

Przewodniczacy ZG PTOHD Tomasz Szczepanski:

Tak, my jesteSmy wrecz zobligowani, bo de facto, jesli tej informacji nie udzielimy,
a bytoby ryzyko nieptodnosci po zastosowanym leczeniu, to podlegamy odpowiedzial-
nosci karnej w tym wzgledzie. Musimy wiec pacjenta o tym poinformowacé, ze istnieje
ryzyko nieptodnosci, bo wiemy, ze cze$é lekow czy procedur jest z tym zwigzana.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Dziekuje bardzo. Podsumowujac — za chwile poprosze panéw ministrow o naprawde krot-
kie odniesienie sie do tego, zebyScie nie opowiadali, ze mamy Eden. Problemy zostaly
poruszone.

Panowie, do ogarniecia jest problem neuroblastomy. Temat trudny, ale jesli w latach
2014 i 2015 udato sie to ogarnag¢, to i wy mozecie sobie da¢ rade z tym problem.

I poruszane tu problemy dostepnosci chemioterapii i nowoczesnych chemioterapii,
psychologow — problem kadrowy, odwieczny, ale nad tym musicie pracowac — i przezna-
czenia $rodkéw finansowych na dziedzine onkologii i hematologii dzieciecej w ogodle. Pro-
sze wiec ministra — wiem, ze pan jest nowym czlonkiem kierownictwa, ale w tej chwili
juz z pelnymi kompetencjami — zeby zadeklarowat, czy ten problem dostrzega i bedzie
walczy¢ o Srodki finansowe dla onkologii dzieciecej.

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:
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Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, ja wprawdzie jestem nowym ministrem, ale
jesli chodzi o ostatnie dwa lata, ktore spedzitem w §rodowisku onkologii, powiedzialtbym,
ze siedzgc jeszcze dwa lata temu na posiedzeniu Komisji jako go$¢, miatbym podobne
uwagi, postulaty i oczekiwania jako dyrektor finansowy w Instytucie Onkologii w War-
szawie, jak panstwo dzisiaj. Zatem, ja absolutnie wszystkie te postulaty rozumiem jako
zasadne.

Nie ma sie co oszukiwac, ze duza czes$¢ problemoéw wynika z finansow. Szczegdlnie
w nowych, innowacyjnych terapiach onkologicznych finanse sg problemem istotnym,
zaréwno w onkologii dorostych, jak i w onkologii dzieciecej. Postep w dostepie do terapii

i.p.
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w nowych technologiach jest tak ogromny, ze nie tylko my w Polsce nie nadgzamy, tak
naprawde, i za rejestracjg lekow i za ich finansowaniem.

Zeby bylo w miare krdtko, rozpocznijmy moze od neurbolastomy, bo ten temat poja-
wil sie jako priorytetowy. W Polsce obecnie zarejestrowane sg dwa leki dotyczace neu-
roblastomy. I zeby bylo jasne — dotychczas do Ministerstwa Zdrowia nie trafil wniosek
o0 objecie tych lekow refundacja...

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):

Panie ministrze, ja bardzo przepraszam, ze panu przeszkodze. Ja wiem, ze pan jest
nowym czlowiekiem w resorcie i ja sobie pozwole na prywatna uwage do pana. Oczy-
wiScie, ten problem istnieje. My nawet zastanawialiémy sie kiedys, czy nie zobowigzaé
ustawowo do takiej koniecznosci, ale to stwarzaloby kolejne, inne problemy. Jednak
minister zdrowia jest od tego, zeby w sytuacjach krytycznych - przepraszam za kolo-
kwializm — wola¢ do siebie producenta i ustala¢ z nim zasady wspolpracy. To nie jest
tak, ze macie biernie czeka¢. Musicie producenta wolaé i rozpoczynaé z nim... On nie
ma bardzo waznego interesu finansowego w wystepowaniu do resortu i przechodzeniu
Sciezki biurokratycznej. Trzeba mu pomoc, pokazaé, jak, trzeba go do tego zachecié
i wprowadzaé te mechanizmy. Ma tak pracowali$émy. Ja to sugeruje.

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:

Panie przewodniczacy, przyjmuje te sugestie. Oczywiscie, ze trzeba procedowaé, nato-
miast, mowi pan o sytuacji krytycznej, kryzysowej. W sytuacji kryzysowej mamy jednak
ratunkowy dostep do technologii medycznych, o ktéorym byta tu dzisiaj mowa.

Czy ta Sciezka jest dtuga? Moge zadeklarowac jako nowy minister, ze na pewno przyj-
rzymy sie z ministrem Czechem, ktory odpowiada za Departament Polityki Lekowej,
i zastanowimy sie, na ile mozna znalez¢ metody skrocenia tej ciezki.

Na dzisiaj, w zakresie wniosk6w o ratunkowy dostep do technologii medycznych — nie
w zakresie neuroblaastomy, tylko ogdlnie — 45% czy nawet 50% wnioskow zostalo rozpatrzo-
nych pozytywnie. Zatem, ta procedura funkcjonuje i daje mozliwosci korzystania z niej.

Odnoszac sie do duzego bloku pytan, dotyczacego kompleksowosci leczenia — poja-
wily sie bowiem watki rehabilitacji, psychologii i leczenia pacjentow do 25 r.z. — powiem,
ze kompleksowos$¢ w onkologii, szczegblnie onkologii dorostych, gdzie jest dos¢ duze roz-
proszenie w Polsce, jest palacym problemem. Wydaje mi sie, ze dzisiaj jest tematem tak
naprawde rozpoznanym przez wszystkie Srodowiska — poczawszy od §rodowisk onkolo-
gicznych, przez Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia — w zakresie kto-
rego toczg sie prace. Toczg sie prace zwigzane z utworzeniem narodowego instytutu
onkologii czy tez krajowej sieci onkologii, ktéra wlagnie w duzym stopniu ma ,,zaadreso-
wac” temat kompleksowoSci leczenia. Ma ,,zaadresowac” nie tylko temat kompleksowo-
Sci, ale r6wniez temat referencyjnosci osrodkow, ktore to leczenie prowadzg. W zwigzku
z tym, wydaje sie, ze stopniowo dojdziemy do tematu kompleksowosci.

Odnoszac sie do psychologii i rehabilitacji - méwimy o tym, ze w niektorych szpi-
talach jest utamek procenta etatu. To moze troche z prywaty. W Instytucie Onkologii
w Warszawie — wprawdzie to onkologia dorostych — zatrudnionych jest kilkunastu psy-
chologéw i kilku psychiatrow, ktorzy na co dzien, na etacie, wspierajg pacjentow. Wydaje
sie wiec, ze duzo zalezy od dobrej woli dyrekcji i od tego, na ile chce kompleksowo reali-
zowac leczenie onkologiczne, tacznie z rehabilitacjg i psychoonkologia. ..

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Panie ministrze...

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:

i.p.

Dlatego, konczac watek, radioterapia protonowa. Wydaje mi sie, ze nalezy zgodzi¢ sie
z glosami z sali, ze najpierw nalezaloby sie przyjrze¢ wykorzystaniu osrodka w Krako-
wie, ktory nie jest stricte medycznym osrodkiem. I to wlasnie dlatego radioterapia pro-
tonowa ma pewne problemy z rozruszaniem sie. Nalezy jednak zauwazy¢, ze w ostat-
nim roku - tzn. w tym roku, biezgcym - istotnie wzrosta liczba pacjentéw onkologii
dorostych, jak rowniez rozpoczely sie pierwsze napromieniania dzieci. Wydaje mi sie,
ze dzisiaj mamy dwoch czy trzech pacjentéw poddanych terapii w Krakowie.
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Odnoszac sie do zasob6w kadrowych. To temat rozpoznany, jak powiedzial pan prze-
wodniczacy, ogbélny. Wydaje sie, ze dzisiaj toczy sie wiele dzialan zwigzanych z brakiem
pielegniarek czy lekarzy specjalistow, czy w zwiagzku z brakiem sekretarek medycznych.

Normy zatrudnienia pielegniarek. Obecny projekt rozporzadzenia jest w konsulta-
cjach publicznych. Trwa analiza nadestanych uwag.

Konsultacje projektu rozporzadzenia w sprawie sekretarek medycznych konczg sie
24 czerwca tego roku. Mam wiec nadzieje, ze temat tez jest zaadresowany.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Dziekujemy, panie ministrze.

Podsekretarz stanu w MZ Slawomir Gadomski:
Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Szanowni panstwo, bardzo dziekujemy panstwu za spotkanie. Ja tez chciatbym osobi-
§cie podziekowac, bo gros z panstwa bylo moimi nauczycielami, w zwigzku z tym, mito,
ze mozemy spotkac sie w takich okolicznoéciach.
Jeszcze pan profesor. Musimy konczy¢ ten punkt.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:
Styczynski. Jeszcze raz bardzo dziekuje za to spotkanie i mam nadzieje, ze pan przewod-
niczacy zwola jeszcze na ten temat posiedzenie Komisji Zdrowia w tej kadencji.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Jezeli bede mial takie narzedzia i bede pelnit te funkcje, z calg pewnoScig onkologia dzie-
cieca bedzie mi bliskg dziedzina, ze wzgledow nie tylko zawodowych, ale i prywatnych.
Wszystkiego dobrego. Zamykam ten punkt. Dwie minuty przerwy i przystepujemy
do planu NFZ.

[Po przerwie]

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Otwieram pkt 3. Prosze o zajmowanie miejsc. Zmiana planu Narodowego Funduszu
Zdrowia. Oddaje gtos ministrowi. Bardzo prosze o krotkie wypowiedzi, bo zapoznaliémy
sie z tym dokumentem.

Podsekretarz stanu w MZ Marcin Czech:
Chciatbym poprosi¢ o wypowiedz prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, pana Macieja
Mitkowskiego.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
A zapewni nas pan o dynamice wystgpienia pana prezesa?

Podsekretarz stanu w MZ Marcin Czech:
Tak jest, panie przewodniczacy.

Przewodniczacy posel Bartosz Artukowicz (PO):
Bardzo prosze.

Zastepca prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Maciej Mitkowski:

Szanowny panie przewodniczacy, szanowni panstwo postowie, chcielibySmy uzyskac pan-
stwa opinie w sprawie zmiany planu finansowego, zgodnie z art. 124 ust. 1 i 2, w zwigzku
z art. 121 ust. 1 pkt 2 ustawy o §wiadczeniach zdrowotnych. Plan finansowy dotyczy wta-
Sciwie dwoch zakresow, czyli zwiekszenia planu finansowego o 569 000 tys. zl, tj. 0 0,68%,
poprzez zwiekszenie skladki naleznej o 515 000 tys. zt oraz zwiekszenie kosztéw poboru
odpowiednio o 1300 tys. zl i przeznaczenie tego na zwiekszenie kosztow opieki zdrowotnej
0 669 000 tys. zl facznie, w tym, w oddziatach prawie o 1 000 000 tys. z1, i zmniejszenie kosz-
tow centrali. Dodatkowo zwiekszamy pozostale przychody o kwote 45 000 tys. zl, zmniej-
szamy pozostate koszty o 77 000 tys. z1, przychody finansowe zwiekszamy o 8000 tys. zt
i zmniejszamy koszty finansowe o 24 000 tys. zt. Robimy wiec zmiane planu finansowego.
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Przewidywane wykonanie tego roku, jesli chodzi o przychody, glownie o sktadke.
Jest to zwigzane z prognoza przychodéw na trzy lata, ktorg przygotowaliémy na pod-
stawie nowych danych finansowych otrzymanych z Ministerstwa Finansow i Zakladu
Ubezpieczen Spotecznych. Jest to oczywiscie zgodne z aktualnymi przychodami, ze przy
pierwszych czterech miesigcach mieliSmy przychody o 171 000 tys. zl realnie wyzsze niz
aktualny plan finansowy. To po stronie przychodéw. A strone kosztow zwiekszyliSmy
0 1000 000 tys. zti z tego, zgodnie z algorytmem, dokonali§my podziatu na poszczegolne
oddzialy, zgodnie z zalgczonym harmonogramem i zmianami.

dJesli chodzi o zmniejszenie kosztow Swiadczen opieki zdrowotnej w centrali, to do pla-
nowanego wykonania biezgcego roku, na podstawie czterech miesiecy oszacowalismy, jakie
bedzie wykonanie i odpowiednio te same przestanki byly odniesione do kosztow pozosta-
tych przychodéw i kosztéw administracyjnych oraz pozostalych kosztow i przychodow
finansowych. To jest plan finansowy, ktory jest zmieniany w tym roku w czerwcu, ponie-
waz chcemy juz na lipiec we wszystkich planach finansowych i naszych wszystkich zarza-
dzeniach uwzglednié te §rodki, ktére bedziemy mogli uruchomic z tego planu finansowego.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Dziekuje bardzo. Otwieram dyskusje, prosze bardzo, pan posel.

Posel Zbigniew Pawlowicz (PO):

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Panie przewodniczacy, panie ministrze, panie
prezesie, Wysoka Komisjo, po pierwsze, chcialbym powiedzie¢, ze zawsze ciesze sie
z kazdego wzrostu planu finansowego Narodowego Funduszu Zdrowia, bo to jest szansa
dostepnosci do leczenia. Natomiast, niepokoi mnie jedna sprawa w tym planie, panie
prezesie, tzn. podzial srodkow na leczenia szpitalne.

Oczywiscie, wzrost prawie 4-procentowy na specjalistycznag opiekg ambulatoryjng
jest w pelni uzasadniony, niewielki wzrost 1,62% na leczenie szpitalne - tyle pieniedzy
jest, tak to podzielono — ale 20% z tych prawie 655 000 tys. zt jest oddane do pozycji
B2.13 - zaopatrzenie w wyroby medyczne oraz ich naprawa, o ktérych mowa w ustawie
o refundacji. To jest prawie 140 000 i wzrost o 13%. W zwiazku z tym, moje pytanie — czy
to jest kosztem leczenia szpitalnego.

Czy ten wzrost o 13% jest wynikiem ustawy, ktora wejdzie od 1 lipca w wyniku prote-
stu osob niepelnosprawnych i poszukania pieniedzy na sfinansowanie tej ustawy? Prosze
udzieli¢ odpowiedzi, czy Narodowy Fundusz Zdrowia, w zwigzku z tg ustawa, nie mogt
wystapi¢ do ministra finansow o rezerwe finansowg zamiast brac¢ pieniadze z leczenia
szpitalnego, bo to jest — podkreslam — 20%.

Jednoczenie chciatbym podkreslic, ze w tym dziale — leczenie szpitalne, nie ma jakie-
gokolwiek wzrostu na chemioterapie i leki stosowne w chemioterapii. Przed chwila roz-
mawialiSmy o leczeniu onkologicznym dzieci. Podobna sprawa jest z leczeniem onko-
logicznym dorostych. Chciatbym Wysokiej Komisji powiedziec¢, ze jeszcze za rok 2017
nie zaptacono w oSrodkach za leki w programach terapeutycznych w chemioterapii.
Sa to kwoty ok. 6000-8000 tys. z1.

W zwiazku z tym, pytanie. Czy Narodowy Fundusz Zdrowia nie zwieksza finansowa-
nia na chemioterapie w roku 2018, zeby pokry¢ zobowigzania z roku 2017 r., bo réwniez
w roku 2018 od 1 stycznia narastajg kwoty niezaptaconych programow terapeutycz-
nych? Oczekuje, ze §wiadczeniodawcy p6jda do sagdu, bo rowniez w pozycji F4 zwieksza
sie finansowanie prawie o 100%, do 200%, na innego rodzaju zobowigzania w niektorych
oddziatach. Mam wiec wrazenie, ze sie oczekuje, ze §wiadczeniodawcy p6jda do sgdu. Czy
to jest dobra droga i tg drogg powinniSmy i$¢?

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

i.p.

Dziekuje bardzo. Ja tez mam pytanie, a wlasciwie dwa.

Panie ministrze, na str.7 waszego dokumentu jest tabela, w ktorej przedstawiacie
przesuniecia finansowe. Ta tabela ma nr 13 — zaopatrzenie w wyroby medyczne. W tym
miejscu przewidujecie na wyroby medyczne 1 200 000 tys. z} po zmianach. Odwra-
camy te kartke na druga strone. JesteSmy na str. 8 — juz moéwie, w ktérym punkcie.
Na samej gorze pisza panstwo tak — zapewniamy ,,w zakresie «nielimitowanego» dostepu
do zaopatrzenia w wyroby medyczne”. To czy ten 1 200 000 tys. zl to jest nielimitowany
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dostep, czy jednak limitowany, bo rzad zapowiedzial w §rodku dyskusji z niepelnospraw-
nymi, ze zapewni nielimitowany dostep do wyrobow. Rozumiem, ze jest nielimitowany
na poziomie 1 200 000 tys. z1. Czyli, limit jest na poziomie 1 200 000 tys. zt. To jest moje
pierwsze pytanie — jak on jest nielimitowany.

A drugie pytanie mam takie. Rzad zadeklarowal ustawowo dostep os6b niepelno-
sprawnych do rehabilitacji w sposob nieograniczony i bezkolejkowy, ale w punkcie
- rehabilitacja — w tej tabelce to jest bodaj pkt 5, ale stabo widze, bo druk jest maty — nie
ma wzrostu nawet o zlotowke. Jak wiec to jest, ze rzad z jednej strony mowi, ze od tego
momentu niepelnosprawni bedg mieli dostep do rehabilitacji bez limitu, bez kolejki
i w kazdym dowolnym wymiarze, a finansowanie nie wzrasta w ogéle?

Poza tym, chcialbym zapyta¢ o ambulatoryjna opieke specjalistyczna, poniewaz rzad
zapewnil, ze niepelnosprawni bedg mieli dostep do specjalistow w trybie bezkolejkowym
i takze nielimitowanym. Jak wiec to panstwo przewiduja, skoro §rodki na AOS wzrastajg
o jaka$ mikroskopijng kwote 3%?

I trzecie pytanie. Prosze o odpowiedz ze strony NFZ albo ministra, w jaki spos6b beda
panstwo organizowaé ten nielimitowany dostep do ambulatoryjnej opieki specjalistycz-
nej i rehabilitacji os6b niepelnosprawnych. Zatem, ktore osoby z niepelnosprawnosScia
ktoérego stopnia majg nielimitowany i bezkolejkowy dostep, w jakim trybie, do ktérych
specjalistow. Ktore mamy, do ktorych specjalistow, z ktorymi dzie¢mi do neurologa,
diabetologa, onkologa? Wskazcie panstwo, bardzo prosze, mechanizmy, na ktérych sie
opieracie realizujgc ustawowe zabezpieczenia dla niepelnosprawnych, ktore zadekla-
rowal rzad, bo $rodki na rehabilitacje nie wzrastaja w ogole, w opiece specjalistyczne;j
nie wzrastajg w ogole, w zakresie wyrobow medycznych wzrastajg do 1 200 000 tys. zl,
chociaz majg by¢ bez limitu, a limit jest. To jak ci ludzie majg trafi¢ bez kolejki i w sposob
nielimitowany? Bardzo prosze.

Posel Tomasz Latos (PiS):

Jeszcze ja, zanim oddamy glos panu prezesowi czy panu ministrowi. My§le, ze kilka rze-
czy, zwlaszcza dla kogo§, kto dluzej pracuje nie tylko w Komisji Zdrowia, ale w Komisji
Finans6w Publicznych i nie tylko, jest oczywistych. Nie mozna zapisa¢ czego§ bez limitu,
tam, gdzie méwimy o pienigdzach, czy dotyczy to przedsiebiorstwa, Narodowego Fundu-
szu Zdrowia czy czegokolwiek innego. Trzeba jako§ oszacowac te bezlimitowosc, ktora
jednak jest skonczona i podnie$¢ na odpowiedni poziom kwote srodkéw finansowych.
Nie mozna wpisa¢ w planie finansowym ,bez limitu”. Nie ma w ogéle takiego pojecia
w finansach. To jest pierwsza sprawa.

Druga sprawa. Ja stucham tego z pewng obawa. Wydaje mi sie, ze niedawno wszyscy
publicznie zadeklarowali, nie tylko przeglosowujac odpowiednie dwie ustawy — wszy-
scy — ze zalezy nam na tym, aby zapewnic¢ osobom niepelnosprawnym dostep do tych
srodkow medycznych. W zwigzku z tym, nie bardzo rozumiem powody krytykowania,
ze w ustawie, ktora tym sie zajmuje i w zrodle, ktére tym sie zajmuje — mysle o Naro-
dowym Funduszu Zdrowia — jest to uwzglednione. Trudno, zeby to bylo uwzglednione
gdzie§ indziej. Natomiast, oczywiscie od lat mamy okreslone mechanizmy zasilania NFZ,
wypracowane inng ustawg. Rezerwa pewnie rozwigzana bedzie, niezaleznie od tego, czy
teraz zapiszemy to w taki czy inny sposob, bo pienigdze znaczone nie beda. Bedag w jed-
nym wspolnym budzecie NFZ i wspoélnie beda dzielone.

Natomiast, rzeczywiScie mozna podyskutowa¢ na temat mechanizmow tworzenia
tego preferowanego dostepu do takich czy innych §wiadczen medycznych, ale — jak rozu-
miem - to jest sprawa juz na inng dyskusje, z pewnoscig niezwykle wazna i potrzebna,
ale nie przy dyskusji na temat nowelizacji planu finansowego NFZ. O tym oczywiScie
mozna podyskutowac. I na koniec, chciatbym zlozy¢ wniosek o pozytywne zaopiniowanie
tego planu finansowego. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bartosz Arltukowicz (PO):
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Zanim zaglosujemy nad wnioskiem, poprosimy o ustosunkowanie sie do tych pytan.
Potem przystapimy do gtosowania. Bardzo prosze.

i.p.
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Zastepca prezesa NFZ Maciej Mitkowski:

Dziekuje serdecznie za pytania. Na ostatnie pytanie, je§li chodzi o bezlimitowo§¢, pan
posel Latos dokladnie odpowiedzial. My w planie finansowym musimy okresli¢ jakie$
kwoty, ktore przewidujemy, ze beda wykonane. Bezlimitowo$¢ jest juz w Karcie DiLO.
Bezlimitowo$¢ byta w ostrych zespotach wieficowych i porodach. Tam réwniez bytly
kwoty. Do tej pory zawsze te kwoty przewidywaliémy zgodnie z wykonaniem. Pdzniej
dostosowujemy umowe. I taka bezlimitowosc jest przewidziana rowniez w tym zakresie.
Do konsultacji przedstawiliSmy juz odpowiednie zarzadzenia prezesa, zeby rehabilita-
cja w takim zakresie byla finansowana dla pacjentow, ktorzy sa wymienieni w ustawie
z dnia 9 maja o szczegblnych rozwigzaniach dla osob niepetnosprawnych.

Jes§li chodzi o wyroby medyczne, to przewidywane tu wykonanie jest w calo§ci
w przedstawionej panstwu zmianie planu finansowego, ale, jesli chodzi o koszty rehabi-
litacji leczniczej, ktora jest zwigzana calkowicie i wymieniona w ustawie o szczegblnych
rozwigzaniach dla oséb niepelnosprawnych, to w tym samym dniu co Komisji, przed-
tozyliémy réwniez wniosek o rozwigzanie rezerwy ogoélnej Ministrowi Zdrowia i Mini-
strowi Finanséw do zaopiniowania, zebySmy mogli rozwigzaé rezerwe ogblng w wyso-
kosci ok. 500 000 tys. zI. I tam jest zabezpieczona kwota 225 000 tys. zt na rehabilitacje
lecznicza. To jest ok. 50% kwoty, ktora zostatla wymieniona w OSR do ustaw. Bedziemy
przygladac sie, jak to wykonanie bedzie realizowane. I planujemy jeszcze jedng zmiane
planu finansowego w biezgcym roku. Tak wiec, te §wiadczenia, i w AOS réwniez, zabez-
pieczamy.

Dlaczego to jest z planu finansowego Narodowego Funduszu Zdrowia? Tak zostalo
przeglosowane przez Sejm. Do tej pory NFZ za te §wiadczenia placil tylko w sposéb
limitowany i bez odrebnej Sciezki dla tej grupy osoéb, ktora teraz bedzie wyodrebniona
Sciezka, obok rehabilitacji dla pacjentow, ktorzy nie podlegajg tej ustawie.

Jesli chodzi o chemioterapie, nie zwiekszamy pozycji lekowych w tym planie finanso-
wym. Srodki na chemioterapie sa w biezacym roku o 43 000 tys. zt wyzsze niz wykona-
nie roku ubieglego. Tak wiec, na dzien dzisiejszy tez nie mamy przekroczenia w planie
finansowym w tej pozycji. W zwigzku z tym, nie zmieniamy planu finansowego w tym
zakresie.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

A kolejki, niepelnosprawni i dostep do specjalistow? Jest deklaracja, ze osoby niepetno-
sprawne beda mialy bezkolejkowy i bezlimitowy dostep do specjalistow. Na ambulato-
ryjna opieke specjalistyczna Srodki de facto nie rosng — grosze. Ktorzy niepelnosprawni,
w jakiej kolejnosci, do ktorych specjalistow i w jaki sposob zamierzacie wpuscic ich bez
kolejki?

Zastepca prezesa NFZ Maciej Mitkowski:

Zgodnie z planem finansowym, jest 177 000 tys. zt i dodatkowo 33 000 tys. zl z rozwia-
zania rezerwy ogoélnej. To jest na rézne zakresy, na zwiekszenie limitow, zwiekszenie
wycen §wiadczen, m.in. w pediatrii, zgodnie z tym, co przedstawiliémy w zarzadzeniu
prezesa NFZ. Osoby, ktore sg niepelnosprawne i korzystajg z tej ustawy, beda mogty
w takim samym trybie korzystaé¢ ze §wiadczen ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;j.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Ja nie rozumiem, panie prezesie, z jakich ,takich samych”. Powiedziane jest jasno
- niepelnosprawni bez kolejki do specjalistow. Pytam, do ktorych specjalistow, ktorzy nie-
pelnosprawni, w jakiej kolejnoSci. Prosze odpowiedzie¢ na to pytanie, gdzie na to sg pie-
nigdze.

Zastepca prezesa NFZ Maciej Mitkowski:

i.p.

Pienigdze na to sg przedstawione w pozycji B2.2 ambulatoryjna opieka specjalistyczna
—wzrost 0 177 809 tys. zI w planie finansowym, ktory zostal Wysokiej Komisji przedsta-
wiony, i 33 576 tys. zI w uruchomieniu rezerwy ogélnej. W tych zmianach jest uwzgled-
niona ambulatoryjna opieka specjalistyczna rowniez dla tej grupy osob.
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Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Panie posle, juz przystepujemy do glosowania nad wnioskiem posta Latosa. Powiem
tylko jedno zdanie komentarza, zeby sytuacja byla jasna. Na calg ambulatoryjng opieke
specjalistyczng wydajemy 4 700 000 tys. zI. Pada deklaracja, ze niepelnosprawni beda
przyjmowani bez kolejki i bez limitu do wszystkich specjalistow. I panstwo powiedzieli...

Posel Anna Kwiecien (PiS):

Poza kolejnoscia, panie przewodniczacy...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Czy ja pani przerywaltem?

Posel Anna Kwiecien (PiS):

Przepraszam najmocniej, ale wprowadza pan w blad...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Pani posel, czy ja pani przerywalem? Coz to za zwyczaje? Po kolei...

Posel Anna Kwiecien (PiS):

Caly czas pan mowi...

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Pani tez moze powiedzieé. Prosze sie zglosi¢ i wtedy pani powie swoje zdanie.

Mowi pan, ze 170 000 tys. zt wypetni luke w przypadku 4 700 000 tys. zt, ktore wyda-
jemy na AOS. Mam odnoénie do tego watpliwo§ci. Mowie jasno — to nie jest tak. Dosko-
nale wiecie, ze musicie opracowa¢ metode, po pierwsze, organizacyjna, a po drugie,
finansowg. Moze to nie na dzisiaj, ale z calg pewnoscig bedziemy sie temu przygladac.
Pani poset.

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):

Bardzo przepraszam, ze zabieram glos, ale ta ustawa nie dotyczy wszystkich niepelno-
sprawnych. Ja, jako osoba niepelnosprawna z powodu bardo duzej wady wzroku, nie
bede z tego korzystaé, bo jestem zdolna do samodzielnej egzystencji. To dotyczy os6b
niesamodzielnych, a wiec tych, ktére po prostu wymagajg innej osoby do pomocy. Jest
to wiec - liczac z duzg przesada — ok. 280 tys. oséb. A tak naprawde, takich zidentyfiko-
wanych obecnie jest 38 tys.

Ustawa, ktora bedzie regulowaé wszystkie sprawy dotyczace orzecznictwa lekarskiego
i doktadnego opisu, pojawi sie moze w lipcu, a juz na pewno we wrzes$niu. Naprawde,
nie jest to wiec takie zagrozenie, o jakim panstwo moéwig, ze to sg jakie§ miliony oséb.
To sg osoby niesamodzielne, w przypadku ktorych ta niesamodzielno$¢ jest potwier-
dzona orzeczeniem. Natomiast, rozpisanie tego dokladnego orzecznictwa... Ja nie chce
przypominac, ze mieliScie 8 lat. Juz nie méwie nic na ten temat. Pracujemy péttora roku
nad tg ustawa, naprawde bardzo trudna, panie przewodniczacy i staramy sie to dopro-
wadzié¢, natomiast w tej chwili sa przewidziane §rodki i — moim zdaniem - sg one cal-
kowicie wystarczajace, bo nie wszystkie osoby zgloszg sie akurat po wszystkie rodzaje
Swiadczen.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Jeszcze pani posel, bardzo prosze.

Posel Anna Kwiecien (PiS):
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Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, doprecyzujmy. Bylo powiedziane ,,poza kolej-
noscia”. Przeciez jednego dnia wszyscy niepelnosprawni nie bedg zagdac §wiadczenia zdro-
wotnego. Jezeli osoba niepelnosprawna zglosi sie do specjalisty czy lekarza, to ma prawo
skorzystaé z tego §wiadczenia poza kolejnoScig, ale je§li akurat inna osoba réwniez
niepelnosprawna bedzie przed nia, to ona oczywiScie stanie w kolejce za tg osobg. Nie
moéwmy wiec tutaj, ze bez kolejki i ze z tego tytulu bedg jakie§ perturbacje. Najpierw
panstwo wspieraja bardzo mocno protesty i zadania oséb niepelnosprawnych, my sta-
ramy sie to zrealizowac praktycznie od reki — mozna tak powiedzie¢. Wezoraj panstwo
rozdzierali szaty nad tym, ze...
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PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Kowmisyi Zprowia (NR 131)

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):
Pani posel, jesteSmy przy planie NFZ, a nie wczorajszym dniu.

Posel Anna Kwiecien (PiS):
Ale prosze mi pozwoli¢ dokonczyc. Wezoraj panstwo rozdzierali szaty nad realizacjg
postulatéw osob niepelnosprawnych. Postaraliémy sie wpisaé te zmiany do budzetu
NFZ, chociazby w zakresie zaopatrzenia ortopedycznego. Dzisiaj juz sg stowa krytyki,
ze to za duze $rodki. Staramy sie wiec naprawde zrealizowac te postulaty, ktore zglasza
§rodowisko os6b niepelnosprawnych. I to ma przetozenie i odzwierciedlenie w tym pla-
nie. Prosze nas za to pochwalié, a nie krytykowac.

Przewodniczacy posel Bartosz Arlukowicz (PO):

Wy wezoraj sami wystarczajgco sie pochwaliliscie. Przystepujemy do glosowania nad
wnioskiem pana posta Latosa — pozytywnym zaopiniowaniem zmian w planie finanso-
wym NFZ. Nie glosujemy przy pomocy kart. Rece do gory.

Kto jest za? Kto jest przeciw? Kto sie wstrzymal? Prosze o wyniki.

Za 11 postow, przeciw 5, wstrzymat sie 1. Komisja pozytywnie opiniuje projekt opinii
dotyczacej zmian finansowych NFZ.

Dziekuje. Zamykam posiedzenie Komisji.
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