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Pelny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Zdrowia

— podkomisji statej do spraw onkologii (nr 18)

7 lutego 2023 .

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

— informacje na temat zastosowania genetyki w onkologii (w szczegdlnosci
diagnostyki genomowej).

W posiedzeniu udziat wzieli: Michal Dziegielewski dyrektor Departamentu Lecznictwa Ministerstwa
Zdrowia, Agnieszka Kalita doradca ekonomiczny w Departamencie Zdrowia Najwyzszej Izby Kon-
troli, Jakub Adamski dyrektor Departamentu Wspélpracy Biura Rzecznika Praw Pacjenta, Leszek
Kraj pracownik Kliniki Onkologii Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego, Artur Kowalik kierownik Zaktadu Diagnostyki Molekularnej Swietokrzyskiego
Centrum Onkologii w Kielcach, Malgorzata Oczko-Wojciechowska kierownik Zakladu Diagnostyki
Genetycznej i Molekularnej Nowotworéw Narodowego Instytutu Onkologii — Panstwowego Instytutu
Badawczego Oddzialu w Gliwicach, Wojciech Rogowski koordynator Oddzialu Onkologii Klinicz-
nej, Chemioterapii, Badan Klinicznych Wojewddzkiego Szpitala Specjalistycznego w Stupsku, Joanna
Trubicka pracownik Zaktadu Patologii Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”, Andrzej
Tysarowski kierownik Pracowni Diagnostyki Genetycznej i Molekularnej Nowotworow Narodowego
Instytutu Onkologii — Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie, Marek Wojtukiewicz ordy-
nator Oddzialu Onkologii Klinicznej Bialostockiego Centrum Onkologii, Irena Rej prezes zarzadu Izby
Gospodarczej ,,Farmacja Polska” wraz ze wspolpracownikami, Mirostaw Czechowski wiceprezes Sto-
warzyszenia Mezczyzn z Chorobami Prostaty ,,Gladiator”, Anna Jasinska rzecznik Medycznej Racji
Stanu, Dorota Korycinska prezes zarzadu Ogolnopolskiej Federacji Onkologicznej oraz Krystyna
Wechmann prezes zarzadu Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wraz ze wspotpracownikami.

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

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Chcialam serdecznie przywita¢ panstwa na kolejnym posiedzeniu podkomisji statej
do spraw onkologii.

Otwieram posiedzenie podkomisji.

Witam czltonkéw podkomisji i zaproszonych goSci.

Stwierdzam kworum. Mozemy prowadzi¢ obrady.

Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje rozpatrzenie informacji na temat sto-
sowania genetyki w onkologii, a w szczegélnoSci diagnostyki genomowej. Witam pana
dyrektora Michata Dziegielewskiego, ktory jest dyrektorem Departamentu Lecznictwa
w Ministerstwie Zdrowia. Pana dyrektora poprosze o przedlozenie informacji. Materiaty
na posiedzenie zostaly wystane do postow droga mejlowa. Bardzo prosze, panie dyrektorze.

Dyrektor Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Michal Dziegielewski:
Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca.

Szanowni panstwo, pozwole sobie poming¢ calg informacje, ktéra byla przestana
do panstwa drogg mejlowa, zeby opowiedziec o tym, co jest clou dzisiejszego spotkania,
czyli o organizacji opieki. Rozmawialem przed chwilg z panig profesor. Mniej wiecej
moéwiliSmy o tym, czy pojgtem istote problemu. Pani profesor potwierdzila, ze wyszto
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mi nie najgorzej, mimo ze powiedzialem poczatkowo, ze moja wiedza zatrzymala sie
na czasach Mendla. Niemniej wiem, ze od tego czasu genetyka poczynita duze postepy.

Prosze panstwa, tak jak robiliémy genetyke stosunkowo niesmiato, tak od pewnego
czasu genetyka staje sie bardzo istotng dziedzina, jezeli chodzi o okre§lanie sposobow
leczenia w onkologii — nie leczenia operacyjnego, nie radioterapii, ale jezeli chodzi
o najnowsze roéznego typu czasteczki, to tak naprawde istotny jest profil genetyczny.
Sa to badania stosunkowo tatwo dostepne, bo poza laboratoriami w duzych szpitalach,
zwlaszcza w szpitalach onkologicznych, mamy tez calg sie¢ prywatnych laboratoriow.
Swego czasu stawne byly historie o tym, ze Chiny zgromadzily genom chyba polowy
Europy, bo tam dokonywane byly badania calo$ciowe, co miato by¢ niezdrowe dla tego
wszystkiego, ale to nie dla kazdego bedzie mialo zysk.

Prosze panstwa, w onkologii leczenie w pierwszej linii, jezeli chodzi o chemiotera-
pie czy leczenie systemowe, odbywa sie na podstawie ogélnie przyjetych schematow
leczenia, czyli tak naprawde nie zalezy od genomu, tylko od lokalizacji nowotworu —
tak zazwyczaj si¢ przyjmuje. Niemniej jednak, jak wszyscy wiemy, nie ma stuprocento-
wych wyleczen. Smialbym nawet powiedziec, ze te procenty sg znacznie nizsze w tych
przypadkach, kiedy badz to leczenie nie wychodzi, badZz mamy wznowe, mamy remisje.
Siegamy po kolejne linie leczenia i tu juz zazwyczaj mamy do czynienia takze z typowa-
niem genetycznym, bo musimy wiedzie¢ dokladnie, z czym mamy do czynienia. Dosé
powiedziec, ze jako czlonek komisji ekonomicznej negocjowalem ostatnio jakis z lekéw,
ktéry wlacza sie w przypadku jelita grubego, ale tylko i wylacznie przy pewnej okreslone;j
mutacji, ktora przy jednym z powszechniejszych nowotworow dotyczy 40-50 oséb w Pol-
sce w ciagu roku. Tak wiec mowimy o bardzo waskich wskazaniach i bardzo wyspecjali-
zowanych badaniach. OczywiScie mozna by robi¢ genomy w calosci...

Prosze panstwa, z cala pewnoscig w tej chwili genetyka do$¢ §miato wchodzi do poste-
powania onkologicznego, natomiast tak naprawde najwazniejszg w tym wszystkim rolag
czy dwoma rolami najistotniejszymi jest po pierwsze okre§lenie standardu wykonywania
badan genetycznych. Wszyscy znamy pracownie, ktore zajmujg sie patomorfologia czy
histopatologiag nowotworéw, a ktore tak naprawde nie speiniajg zadnych norm, nato-
miast wyniki, ktére stamtad przychodza, bardzo czesto sg obciazeniem dla lekarza, dla
pacjenta, dla wszystkich po kolei, bo wynik badania histopatologicznego, w ktérym napi-
sano, ze stwierdzono komoérki nowotworowe, nie jest podstawa zadnego leczenia. Tak
jak kiedy$ dotyczylo to histopatologii, w tej chwili wchodzi juz proces akredytacji, ktory
coraz Smielej bedzie mial miejsce w onkologii i bedzie zawezal mozliwosci wykonywania
tych badan do laboratoriéw, ktore bedg otrzymywaly certyfikaty akredytacyjne, czyli
ktore bedg autoryzowane, ze potrafig to robi¢, jak nalezy. Natomiast w genetyce ciagle
jeszcze jest wybor miedzy laboratoriami przyszpitalnymi, laboratoriami prywatnymi
i laboratoriami réznej proweniencji, z ktérymi szpitale podpisujag umowy po to, zeby
wykonaé badania genetyczne. Natomiast poki co nie ma standardu, ktéry pozwolitby
okre§li¢, czy te badania beda wiarygodne. Jezeli méwimy o badaniach, ktére decyduja
o tym, czy wlasciwie zostanie wybrany lek dla pacjenta z okreslonym nowotworem,
to dobrze zrobione badanie oznacza w tym momencie dla pacjenta zycie albo §émier¢.
Mamy preparaty, ktore przy okreslonych rodzajach mutacji dzialajg ze skutecznoScig
60-70%, natomiast gdyby wynik byl falszywie dodatni, to pacjent dostanie lek, ktory
na pewno mu nie pomoze, a gdy wynik bedzie ujemny, zabierze sie pacjentowi szanse
na wyleczenie. W zwigzku z tym tak wazny jest proces akredytacji. To jest jedna rzecz.

Druga rzecz. Poniewaz mowimy o calym szeregu mutacji i o tym, ze coraz $mielej
wchodzg badania... To sie bodajze nazywa next-generation sequencing, czyli badania,
ktére tak naprawde pokazujg nam caly genom. Nie sg to tanie badania. Sa to badania
stosunkowo drogie. W zwigzku z tym potrzebujemy dwoch madroéci - jednej, zeby wie-
dzie¢, ze badanie zostalo zrobione dobrze, a drugiej, zeby wiedzie¢, ze badanie zostato
zrobione we wlasciwym momencie, nie za wcze$nie, kiedy mozna leczy¢ pacjenta meto-
dami tradycyjnymi, ale tez zeby to zrobi¢, kiedy bedziemy mieli konkretny efekt. Czyli
tak naprawde mowimy o wytycznych dla okreslonych typéw nowotworow.

W tym momencie odpowiedzig na te wszystkie kwestie bedzie tez Krajowa Sie¢ Onko-
logiczna (KSO), ktora po pierwsze normuje, kto sie bedzie zajmowal pacjentem onkolo-
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gicznym, ale po drugie, co nie wiem, czy nie jest wazniejsze od calej Krajowej Sieci Onko-
logicznej, majg by¢ tam okreslone bardzo Sciste wytyczne do leczenia poszczegblnych
nowotworow. Takie wytyczne byly do tej pory opracowywane przez towarzystwa onko-
logiczne. Mialo to postac bialej ksiegi, ktorg studiowalem sobie czasem, zeby to wszystko
poczytac, ale w tej chwili bedg jakby czescig tego systemu, czyli tak naprawde z nich
powinno wynika¢ w jasny sposob, w ktorym momencie ktéremu pacjentowi przy jakim
nowotworze zrobi¢ jakiego typu badania wlasnie po to, zeby nie odebra¢ mu szansy
na wyleczenie i da¢ mu lek, ktory bedzie dopasowany, szyty na miare. Nazywa sie
to medycyna spersonalizowang. To jest coraz modniejsze okre§lenie, ale to tak naprawde
jest przysztosc onkologii. Musimy to wiec uporzadkowaé po to, zeby niepotrzebnie nie
wydawac pieniedzy, ale tez po to, zeby je wyda¢ wtedy, kiedy bedziemy z tego mieli zysk.

Natomiast calg reszte informacji o poszczegélnych badaniach, o produktach, ktore
w tej chwili sg produktami rozliczeniowymi, przygotowanymi przez Narodowy Fundusz
Zdrowia, o tym, ile nowych czasteczek stosowanych jest wlasnie w medycynie i na jakich
pietrach to sie robi, majg panstwo w przygotowanym materiale.

Jezeli chodzi o finansowanie, warto tez wspomniec, ze w zmianie ustawy o Funduszu
Medycznym wprowadzono finansowanie badan genetycznych — catej genetyki wykony-
wanej u dzieci i mlodziezy. Natomiast bylem ostatnio na posiedzeniu rady funduszu.
W tej chwili FM obraduje nad jednym z wnioskéw, ktore wynikaly ze zmiany tej ustawy,
czyli nad finansowaniem badan genetycznych u dorostych, zwlaszcza w onkologii, ale
tu tez nie chodzi o szerokg fale, tylko o te badania, ktore przyniosa pewien pozytek. Pro-
bujemy wiec tez zagospodarowac obszar zwigzany z finansowaniem, bo — tak jak powie-
dzialem — najnowsza genetyka nie jest rzecza, ktora bylaby tania. Natomiast nie sta¢ nas
na tanie rozwigzania, bo powinni§my siega¢ do tego, co naprawde zostalo sprawdzone,
zeby nie zaprzepasci¢ szans pacjentow na wyleczenie.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.

Tak jak sie spodziewalam, dzisiejsza tematyka posiedzenia podkomisji stalej jest
bardzo interesujgca. Méwiac o nowotworach, tak jak pan dyrektor wspomnial, trzeba
pamietac o genetyce. Tak naprawde wszystko zaczyna sie od genetyki.

Bardzo sie ciesze, ze sg z nami wielkie autorytety w tej dziedzinie. Prositabym bardzo
o wypowiedzenie sie w tym temacie profesoréw, ktorzy majg dos§wiadczenia i pewne kon-
cepcje. Tak jak sg ustalenia zwigzane z KSO, tak genetyka bedzie odgrywac niesamowita
role. Panistwo sg tymi, ktorzy pozwolg nam to systemowo pouktadac i przede wszystkim
wesprzec pacjentow. Bardzo prosze.

Kierownik Zakladu Diagnostyki Genetycznej i Molekularnej Nowotworow Narodowego
Instytutu Onkologii Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

a.p.

Mam nadzieje, ze mnie stychac. Dzieni dobry panstwu. Matgorzata Oczko-Wojciechow-
ska, Narodowy Instytut Onkologii, Oddzial w Gliwicach. Bardzo dziekuje, ze to spotka-
nie sie dzisiaj odbywa.

Ad vocem tego, co powiedzial pan dyrektor, chcialam jeszcze zwréci¢ uwage na dwie
rzeczy. RzeczywiScie myS§le, ze w chwili obecnej w onkologii sekwencjonowanie nowe;j
generacji jest takim narzedziem, o ktorym wszyscy mowia. MyS§le, ze za chwile to bedzie
rzeczywiScie podstawowe narzedzie. Natomiast chcialabym jeszcze zwradcic panstwa
uwage na to, ze w onkologii nie potrzebujemy duzych badan, czyli badan petnogeno-
mowych czy badan eksomu, okres§lanych tez jako whole exome sequencing (WES). Te
badania sg niezbedne szczegdlnie w chorobach rzadkich, natomiast w onkologii bardzo
wazne jest wykonywanie czego$, co sie nazywa panelem genowym. W wielu przypadkach
jest to bardzo wazne i istotne, szczegdlnie gdy mowimy o raku pluca czy raku jelita.
To jest kilka genéw. Tak naprawde te badania, jezeli sa zoptymalizowane, wykonane
w odpowiednim o$rodku w laboratorium przez profesjonalistow, to naprawde nie sg tak
kosztowne, jak mogliby$my o tym moéwic.

Chciatabym jeszcze podkresli¢, ze w dniu dzisiejszym mozna chyba méwic, ze trzeba
oddemonizowaé sekwencjonowanie nowej generacji jako co§ niedostepnego, niezwykle
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trudnego i niezwykle kosztownego. Takie badania mozna wykona¢ naprawde w cenie
dwoch tradycyjnych metod, takich na przyktad jak fluorescence in situ hybridisation
(FISH), ktore sg stosowane w patologii molekularnej. Nie odbiega to cenowo od tego
typu badan, wiec my§le, ze sg to koszty, ktére warto ponie§é, poniewaz one nam tak
naprawde zaoszczedzg bardzo wiele dalszych zmagan, jezeli chodzi o zdrowie pacjenta.
Trzeba nie tylko méwié, jakie one sg drogie, ale tez ile one pozwola nam zaoszczedzié
na opiece, poniewaz bedziemy mogli od razu zastosowac odpowiednig terapie i od razu
skierowac pacjenta na te terapie, ktora bedzie skuteczna, a nie probowac kilku r6znych
i wydawacé na nie ogromne pienigdze.

Po drugie, bardzo wazne sg standardy, o ktorych tez pan dyrektor mowit. W tej chwili
jest tutaj pan prof. Artur Kowalik w zastepstwie pani prof. Latos, ktéra jest konsultan-
tem krajowym. W tej chwili na stronie Polskiego Towarzystwa Genetyki Czlowieka poja-
wig sie wytyczne, ktore zostaly przygotowane przez zesp6t diagnostéw specjalizujacych
sie w genetyce. Pracujac na co dzien, przygotowali wytyczne w taki sposob, aby zoptyma-
lizowa¢ diagnostyke i wybraé najlepsze metody w odpowiednich zastosowaniach. Bedzie
wiec mozna te wytyczne konsultowaé. Myéle, ze nastepnie bedzie mozna je zaadapto-
wad, jezeli panstwo uznaja, ze rzeczywiscie one sa wazne. Mamy nadzieje, ze tak wlasnie
bedzie. To sg dwie rzeczy.

Trzecia rzecz. Diagnostyka genetyczna jest niezbedna przy zaawansowanej chorobie
nowotworowej, ale czasami jest tez bardzo potrzebna w przypadku podjecia decyzji o dia-
gnostyce, ktora powie nam, jakie jest rozpoznanie. Sg badania genetyczne takich mutacji
czy zmian somatycznych, ktére sg niezbedne, zeby postawié¢ prawidlowe rozpoznanie,
chociazby w miesakach czy w czesci po zabiegach u dzieci. Jest wiec kilka aspektow,
ktore rzeczywiScie trzeba dobrze opisac i dobrze rozdzieli¢, zeby — mozna powiedzie¢
— nie nakladaly nam sie informacje dotyczace genetyki z chorob rzadkich z genetyka
w onkologii, bo ma ona troszeczke inny wymiar.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.
Bardzo prosze, po kolei.

Kierownik Pracowni Diagnostyki Genetycznej i Molekularnej Nowotworéw Narodo-
wego Instytutu Onkologii - Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie Andrzej

Tysarowski:

Andrzej Tysarowski, Narodowy Instytut Onkologii. Jestem kierownikiem zaktadu gene-
tyki w NIO. Dziekuje za zaproszenie.

Chcialem troszeczke ten temat zawezi¢, méwigc o badaniach stricte genetycznych
w onkologii guzow litych, czyli mam tutaj na mysli nowotwory sporadyczne, ktorych
- jak wiadomo - jest 90%. Chodzi o te badania genetyczne, w ktorych staramy sie roz-
budowa¢ diagnostyke, bo nalezy tez powiedziec, ze system finansowania, ktory funkcjo-
nuje juz od pewnego czasu, zapewnia minimum diagnostyczne, natomiast w zwigzku
z rozwojem nowych terapii i nowego podejScia diagnostycznego po prostu wymaga on
rozbudowania o kolejne mozliwosci finansowania badan genetycznych. Prosze panstwa,
to sg badania genetyczne, ktore sg wykonywane na komoérkach nowotworowych. To nie
sg badania zmian germinalnych czy dziedzicznych, tylko wlasnie typowe profilowanie
tkanki nowotworowej. Tak jak mowila tutaj przed chwilg prof. Oczko, to sg badania,
ktore majg na celu przede wszystkim kwalifikacje do nowoczesnych terapii celowanych.
Tych terapii jest coraz wiecej, stad koniecznos$¢ rozbudowy o mozliwosé wykonywania
badan w szerokim zakresie, aby jak najwiecej tych badan mozna bylo wykonaé naraz.

Jest tak, ze postawienie wla§ciwego rozpoznania przez patomorfologa, czyli badania,
ktore umozliwiajg doprecyzowanie, bo to juz nie jest tak, ze wystarcza zwykte bada-
nia mikroskopowe do postawienia rozpoznania... Nowotwory bardzo sie réznia mie-
dzy soba. Mozna powiedzie¢, ze juz wiadomo, ze duza grupa nowotworé6w, jesli chodzi
o ukltad nerwowy czy miesaki, ma po prostu konkretne sygnatury genomowe. Genetyka
jest niezbedna, zeby postawit ostateczne rozpoznanie. Badanie jest wykonywane wlasnie
bardziej zaawansowanymi metodami, ktore nie sg jeszcze finansowane. Badania muta-
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¢ji somatycznych to takze monitorowanie procesu leczenia. Gdy pacjent jest w trakcie
terapii, profil genetyczny nowotworu sie zmienia, a wiec te badania, ktére wykonujemy,
maja na celu zidentyfikowanie kolejnych zmian genetycznych, ktore powstaja w trakcie
leczenia, i dopasowanie kolejnej terapii, ktora juz przestata byc skuteczna w fazie lecze-
nia, a nowe profilowanie genetyczne umozliwi wdrozenie kolejnego leku, ktory przetamie
opornos¢.

Nalezy takze zwroci¢ uwage, ze material z komérek nowotworowych jest zwykle bar-
dzo skgpy. Tego materiatu jest malo, tak wiec bardzo nam zalezy na tym, zeby badanie
wykona¢ jednoczasowo. Jeden test, ktory wlasnie umozliwi kompleksowe sprofilowanie
genetyczne i uzyskanie wszystkich niezbednych markeréw, w jednym badaniu. Tak wiec
w ramach ,,Narodowej strategii onkologicznej” (NSO), Polskiego Towarzystwa Onkolo-
gii czy tez NIO staramy sie wlaénie o uzyskanie rozbudowanego dostepu do tych profili
genetycznych, ktore... Powiedzmy, ze w chwili obecnej mozliwe jest wykonywanie badan
genetycznych, najprosciej méwiac, kilku genéw, a my staramy sie o to, aby byto mozliwe
badanie kilkuset genéw, ktére wiasnie umozliwi kompleksowe sprofilowanie, a takze
oszacowanie i okreslenie tzw. sygnatur genomowych.

To sa z kolei badania bardzo wazne. Szczegolnie wazne jest to w raku jajnika, ponie-
waz to badanie jest juz odnotowane w programie lekowym od listopada, czyli jest wska-
zanie, w jakim badaniu wykonac te diagnostyke, natomiast na razie nie ma mozliwo§ci
sfinansowania tej diagnostyki w ramach NFZ. Kompleksowe profilowanie jest wyceniane
na kwote 6-8 tys. zt na pacjenta. Z jednej strony to jest duza kwota, jezeli poréwnamy
to do typowych badan wykonywanych w chemii analitycznej, ale z kolei w kontekscie
leczenia celowanego, ktore kosztuje kilkadziesiat czy nawet kilkaset tysiecy, wydawaloby
sie, ze jedno badanie nie stanowi tutaj jednak wysokich kosztéw. Malo tego, co juz zostalo
tu podkreslone, szerokoprofilowe badanie z tkanki nowotworowej bytoby wykonywane
tylko w okre§lonych wskazaniach. Podstawowe wskazania to wybrane przypadki raka
pluca czy miesakow, jak tez raka jajnika, ktore sg wlasnie BRCA ujemne, czyli to jest
populacja okoto 3—4 tys. pacjentéw rocznie. Tak wiec biorac to wszystko pod uwage,
wydaje sie, ze koszty nie sg az tak duze w kontekscie kosztéw ponoszonych na leczenie,
ktore jest dobrane na podstawie nieskutecznych czy zbyt malych badan genetycznych,
czy w ogole w sytuacji, kiedy te badania nie sg wykonane.

Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.
Pani byla pierwsza. Pdzniej poprosze pana profesora. Bardzo prosze.

Pracownik Zakladu Patologii Instytutu ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” Joanna

Trubicka:

a.p.

Witam panstwa bardzo serdecznie. Joanna Trubicka, Centrum Zdrowia Dziecka. Jestem
tutaj w imieniu pana prof. Styczynskiego, konsultanta krajowego w dziedzinie onkologii
i hematologii dzieciecej.

Co chciatabym podkresli¢ — a moze tak naprawde uzupelnic to, co juz zostalo powie-
dziane - to to, ze nowotwory wieku dzieciecego nalezg zaréwno do grupy choroéb rzadkich,
jak i do grupy onkologicznej, w zwigzku z tym, zahaczajac o te dwa problemy, sg dosé
specyficzne. W zwigzku z tym wymagajg tez specyficznego podejscia. Wspomniany WES,
ktory nie zawsze jest tak istotny, w przypadku dzieci jest kluczowy, dlatego ze w przy-
padku choréb rzadkich tutaj rzadko mozna powiedzie¢ o pewnej grupie doprecyzowane;.
Tu musimy niestety i$¢ szeroko. Na to tez chcialabym zwréci¢ uwage.

Pan doktor stwierdzit i okreslit, ze w ramach FM podjete juz zostalo finansowa-
nie m.in. dla choréb rzadkich, w tym choréb onkologicznych u dzieci. Chee powiedzied,
ze oprocz tego, ze mamy ustawe o FM, to wcigz nie mamy zadnych aktow wykonawczych,
aby$my mogli skorzystaé z tego finansowania. Nadal wiec, przez kolejny rok, dzieci nie
maja zadnego finansowania w zakresie tych badan. Tak naprawde jest gorgca proSha
z naszej strony, zeby co$ konkretnego w tej sprawie przedsiewzigc, dlatego ze zostal nam
zabrany program narodowy, ktory pozwalal nam w jakiej$ czesci finansowac te badania.
Juz od ponad roku tak naprawde nie ma zadnego finansowania. Mysle tez, ze to nie jest
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duzy koszt, bo jezeli méwimy o 1,2 tys. dzieci rocznie, a o takiej grupie mozemy mowié
w Polsce, to sta¢ nas na to, zebysmy te badania mogli sfinansowaé. To nie sg tak duze
grupy pacjentéow jak w przypadku nowotworéw wieku dorostego.

Na co jeszcze chcialabym zwroci¢ uwag? Na to, ze méwimy o nowych technologiach,
ze wspominamy o WES, a tak naprawde na arene wchodzi juz chociazby profil oceny
metylacji, co u dzieci w osrodkowym ukladzie nerwowym, ale takze i w miesakach staje
sie standardem. My to juz wykonujemy, ale caly czas niestety w ramach projektéw nauko-
wych, czyli finansujemy to ze §rodk6éw, ktore sami zdobywamy. Mysle, ze w dniu dzisiej-
szym powinno to by¢ juz dorzucone do tego dziatania, bo to jest bardzo dobre narze-
dzie, ktore pozwala m.in. postawi¢ wlasciwe rozpoznanie tak naprawde juz na samym
poczatku, czyli nie w drugiej linii leczenia, tylko na poczatku postepowania. Mamy infor-
macje, z jakim nowotworem mamy do czynienia i jakie kroki nalezaloby przedsiewzia¢.

Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje.
Panie profesorze, bardzo prosze.

Kierownik Zakladu Diagnostyki Molekularnej Swietokrzyskiego Centrum Onkologii
w Kielcach Artur Kowalik: )
Dzien dobry. Artur Kowalik, Swietokrzyskie Centrum Onkologii, a dzisiaj reprezentuje
konsultanta krajowego panig prof. Latos-Bielenska.

Chcialem tak naprawde doda¢ do tego, co juz zostalo powiedziane, ze w onkologii
0s6b dorostych w chwili obecnej nie ma najmniejszego sensu stosowaé sekwencjono-
wania eksomowego. Potrzebujemy tak naprawde w pewnej grupie nowotworéw miec
mozliwoé¢ sfinansowania, o czym moéwit doktor Tysarowski, sekwencjonowania okoto
500 genow, poniewaz takie badanie daje nam wystarczajacg liczbe informacji i wtedy
leczenie moze by¢ rozpoczete. Trzeba pamietaé o jeszcze innym aspekcie. Sfinansowa-
nie tego badania moze rowniez przyczynic sie do wykrycia z jednej strony predyspozycji
dziedzicznych os6b, ktére choruja na chorobe nowotworowa, poniewaz sekwencjonujac
i badajac tkanke guza, jesteSmy w stanie czasem wykry¢ rowniez kryjace sie predyspo-
zycje, co tez jest jak gdyby warto§cig dodanag.

Chcialem jeszcze raz podkreslic to, co warte podkreslenia, a chciatbym, zeby panstwo
o tym wszystkim pamietali, ze badanie molekularne, nawet bardzo drogie, wykonuje
sie praktycznie raz do kwalifikacji do leczenia. Prosze panstwa, wydajemy relatywnie
ogromne pienigdze na leczenie w stosunku do krajéw Europy Zachodniej, gdzie przede
wszystkim kladzie sie wiekszy nacisk na to, zeby wpierw zdiagnozowac pacjenta. To,
co juz zostalo powiedziane, ze 6 tys. czy 8 tys. zt przy koszcie leczenia, gdzie daje sie
zielone §wiatlo na wydawanie 30-50 tys. zI miesiecznie, a ten koszt moze by¢ ponoszony
przez panstwo polskie rok czy dwa, wydaje sie praktycznie zadnym kosztem. Nawet
jak zliczymy to sobie, prosze panstwa, a tu tez bylo wspomniane o badaniach chemii
klinicznej, ktére stuza monitorowaniu, jak organizm pacjenta reaguje na to leczenie,
to wszystkie te badania w pewnym momencie przewyzszaja 8 tys. z1, ktore sie wydajg tak
monstrualnym kosztem. Jezeli bedziemy zapominali, ze wlaciwie wykonane badania
otwieraja lub zamykaja czy personalizujg $ciezke do leczenia, to tak naprawde bedziemy
zapominali o tym, ze to jest generalnie zysk dla pacjenta, a pézniej gtéwnie zysk dla
platnika, bo to jest racjonalizacja kosztow leczenia. Zawsze te badania beda wydawaly
sie drogie, jesli bedziemy zapominali o tym aspekcie, ze wykonuje sie je raz w zyciu.

Jaki jest drugi palacy problem przy badaniach? Brak mozliwosci zlecania tych badan.
Niekiedy trzeba wykonywac takie badania z racji poradni specjalistycznych. Jako ze zaj-
muje sie rowniez hematologia molekularna, jest to szczegélnie palacy problem, poniewaz
hematologia gléwnie opiera sie na wizytach ambulatoryjnych, a te badania molekularne,
przy ktorych jest mozliwos$¢ finansowania, sg caly czas przywiazane do hospitalizacji.
To naprawde wymaga zmiany. Rowniez w nowotworach litych jest taka potrzeba, zeby
w koncu odpiaé¢ to finansowanie, aby mozna bylo zleci¢ badanie molekularne takze
z racji poradni, bo trzeba pamietac... Chce podkresli¢ jedng rzecz, ze badania moleku-
larne zawsze beda drogie, ale chciatbym, zeby panstwo, wiaénie czlonkowie podkomisji,
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postowie i senatorowie, spojrzeli na to, ze polskiemu panstwu oplaci sie wydatkowac
pieniadze na diagnostyke, a nie na leczenie.

Z drugiej strony, tak jak byto powiedziane, sa wyjatki, jak na przyktad dzieci. Powin-
niSmy tutaj zmieni¢ ocene, ze w przypadku leczenia onkologicznego dzieci niestety
one wymagaja jakiej§ specyfiki. Tutaj to eksomowe sekwencjonowanie powinno by¢
wlaczone, bo to tez bedzie zysk. Innego typu badania. Natomiast stosowanie szeroko
profilowanego, czasem reklamowanego podejScia: zrob sobie eksom, zréb sobie genom
i wtedy dobierzemy ci leczenie, to... Prosze panstwa, w naszym kraju leczenie opiera
sie wlasnie na programach lekowych. Dostep jest gwarantowany i w niektorych przy-
padkach zwieksza sie ten dostep poprzez badania kliniczne, ale trzeba pamietaé o jed-
nej rzeczy, ze nauka na $wiecie, nawet w czolowych instytutach, nie wie dokladnie,
jak interpretowaé badania calogenomowe. To jest w tej chwili jeszcze wiedza tajemna,
ze tak powiem, bo sam §wiat naukowy na to nie odpowiedzial. Z drugiej strony trzeba
tez powiedziec, ze w modelu amerykanskim, jezeli kto§ ma dobre ubezpieczenie i znajda
mutacje do leczenia, to tam ptatnik zaplaci nawet za eksperymentalne leczenie. Trzeba
pamietac o tym, ze w naszym kraju kazde leczenie poza programem terapeutycznym jest
mimo wszystko leczeniem eksperymentalnym. To tez wymaga dokumentacji, papierow,
wypelnienia.

W moim odczuciu nalezy wiec mysleé perspektywicznie, ze taki dostep bedzie
potrzebny, ale w chwili obecnej, tak jak mowie, potrzebujemy glownie zwiekszenia moz-
liwosci finansowania panelu 500 genow, co generalnie wystarczy i zabezpieczy wiele
potrzeb na wiele lat. To jest jedna rzecz. A druga sprawa jest taka, zeby mozna byto
zlecaé badania z pozycji poradni, szczegdlnie w hematoonkologii, bo to wiele blokuje,
a w wiekszosci przypadkow choroby hematoonkologiczne niestety postepuja relatywnie
szybciej niz w przypadku nowotworow litych. Prositbym, zeby tak naprawde na to zwro-
ci¢ uwage. Nawet 500 genéw réwniez daje nam informacje, ze mozna wykry¢ predyspo-
zycje. Na poprzednim posiedzeniu podkomisji, na ktéorym bylem kilka miesiecy temu,
organizacje pacjenckie na to wskazywaly, ze to tez moze pomoéc zdiagnozowac pewnego
rodzaju rzadkie zespoly, bo rzadkie zespoly réwniez predysponujg do choréb nowotwo-
rowych. Tak wiec prosze, zeby o tym pamietac.

Reasumujac, prosba o sfinansowanie czwartego koszyka, jak bym to nazwal, zwol-
nienie wykonywania badan z przywigzania do dzialu i mozliwoé¢ zlecania z poradni,
a po drugie — nie zapominajmy réwniez o dzieciach, bo powiedziatbym, ze tutaj jest
taka sprawa znowu niedostatecznie zaopiekowana, zeby te badania dla dzieci byly...
Nie ma duzo tych nowotworow, ale szczegdlnie tutaj powinno by¢ to sekwencjonowanie
eksomowe. Nie nalezy zapominac¢, ze leczenie kosztuje od stu do tysigca razy wiecej niz
te nawet wysublimowane badania genetyczne.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje. To bardzo cenny glos w dyskusji.
Zglasza sie pani Krystyna Wechmann. Bardzo prosze.

Prezes zarzadu Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych Krystyna Wechmann:
Krystyna Wechmann, Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych. Witam panstwa.
Mam kroétkie pytanie, poniewaz wiem, ze prof. Rutkowski, ktéry przewodniczy
»,Narodowej strategii onkologicznej”, zlozy! do ministerstwa karte diagnostyki genomo-
wej. Mam pytanie do ministerstwa, czy wiemy, kiedy... Jak jest ta karta, a wiadomo,
ze bedzie to zlecenie do Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, to czy
mozemy co§ juz na ten temat wiedzie¢? W chorobie czas jest wazny, wiec takie jest moje
pytanie.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Dobrze. Bardzo dziekuje.
Czy jeszcze kto$ z panstwa chce zabra¢ glos? Bardzo prosze.
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Prezes zarzadu Ogolnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:
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Dzien dobry. Dorota Korycinska, Ogélnopolska Federacja Onkologiczna oraz Stowarzy-
szenie Neurofibromatozy Polska.

Szanowni panstwo, bardzo sie ciesze ibardzo dziekuje obu panom profesorom
za wypowiedzi, ktore zmierzajg do tego, ze zdrowie jest inwestycja, a nie wydatkiem.
Powinni$my o tym caly czas pamieta¢, majac tutaj przyklad badan genetycznych, ktore
robi sie tylko raz, natomiast daja one informacje na cale zycie. Tak powiedzial jeden
z pandw — przepraszam, nie powiem ktory. Pomoze to oczywiScie odpowiednio sprofilo-
wacé pacjenta i opieke nad nim, jak réwniez terapie celowane.

Chcialam tylko panstwu przypomnie¢ i przekaza¢ pewng informacje, z ktorej byc
moze wszyscy sobie zdajemy sprawe, a moze nie az tak do kofica. Zgodnie ze statysty-
kami dzisiaj 15 kobiet umrze na raka piersi, jutro tez, pojutrze tez. Takie sg nasze sta-
tystyki. OczywiScie nie wiemy, ktére z tych kobiet zostaly zdiagnozowane odpowied-
nio weze$nie. Prawdopodobnie wszystkie stosunkowo p6zno. Nie wiemy, czy te kobiety
mialy zrobione badania genetyczne, czy u nich nie jest to przebieg rodzinny. Natomiast
powinniSmy podejmowac takie zadania i dziatania, zeby za pomoca badan genetycznych
i wszelkich innych érodkéw prewencji — a uwazam, ze badania genetyczne sg rowniez
metoda prewencji, na przyklad w rodzinach wysokiego ryzyka — doprowadzié¢ do sytuacji,
w ktorej zgonow nie bedzie tak dramatycznie duzo, bo Polska jest w czotéwce krajow,
w ktorych rak piersi — i nie tylko on — zbiera swoje tragiczne zniwo.

Z rozmoéw z kolezankami, ktore sg szefowymi organizacji pacjentéw onkologicznych
zrzeszonych w federacji, wynika, ze wlaSciwie chorych mozna podzieli¢ na dwie grupy.
Pierwsza grupa to sg osoby, ktore sa w grupach wysokiego ryzyka — i stad jest sugestia,
zeby te osoby jednak byly przebadane genetycznie. Nie wchodze juz tutaj... Oczywiscie
to nie moja domena, ale jezeli to jest ryzyko rodzinne, to chodzi o to, zeby te badania
przeprowadzic jak najwcze$niej. Druga grupa to sg te osoby, ktore sg oczywiscie mtode,
a u ktorych juz pojawilo sie zachorowanie na nowotwor, zeby wiaénie dokladnie je spro-
filowa¢ wszelkimi mozliwymi i dostepnymi metodami, zeby zastosowac u nich terapie
celowang. Tak ze tutaj sie sklaniam do prosby, zeby jednak badania genetyczne byly jak
najbardziej dostepne.

Mam jeszcze pytanie. Chcialabym sie dowiedziec — bo organizacje pacjentow nie majg
takiej wiedzy — w ktorych szpitalach u jakiego odsetka pacjentéw wykonywane sg bada-
nia genetyczne. Czy odsetek wykonywanych badan genetycznych jest wystarczajacy,
czy tez on na przyklad daleko odbiega od zapotrzebowania? Czy taka analiza jest wyko-
nywana na przykiad na poziomie wojewodztw? Czy takg analize moga przeprowadzaé
na przyktad konsultanci wojewodzcy chociazby w podziale na wojewodztwa? Wydaje
mi sie, ze to jest informacja bardzo potrzebna pacjentom, wiec apeluje o to, zebySmy
w ramach organizacji pacjentéw mieli dostep do tego rodzaju danych.

Mam do poruszenia jeszcze dwie kwestie. Jedna kwestia jest zwigzana z chorobami
rzadkimi i nowotworowymi. Jak powiedzialam, jestem réwniez prezesem Stowarzysze-
nia Neurofibromatozy Polska. Pacjenci majg o 8% wyzsze ryzyko zachorowania na raka
piersi. Mowie ,pacjenci”, bo w tej grupie rowniez mezczyzni chorujg na raka sutka.
To stosunkowo czesto sie spotyka. Natomiast praktycznie nie ma zadnej mozliwoSci
prewencji. Metody samobadania nie wchodza w rachube w przyczyny istoty schorzenia.
Mammografia jest absolutnie niewskazana i praktycznie w wielu przypadkach niemoz-
liwa do zrobienia. Pozostaje wlasciwie rezonans magnetyczny. Natomiast spotykamy
sie z calkowitym brakiem zrozumienia. Z mojego kilkunastoletniego juz doSwiadczenia
w pracy w organizacji wynika, ze co chwile slysze, ze ktora$ z pan choruje czy chorowata
albo w rodzinie ma doSwiadczenie zgonu z powodu zachorowania na raka piersi w prze-
biegu neurofibromatozy.

Na koniec mam jeszcze jedno pytanie, by¢é moze natury formalnej, do tego materiatu,
ktory tutaj otrzymatam. Na stronie czwartej jest zapisana choroba von Hippla-Lindaua
(VHL): ,,Objecie specjalistyczng opiekg ukierunkowang na aktywng prewencje zachoro-
wan na ten nowotwor” — ale czy za nowotwor uznano w tym przypadku VHL, czy akurat
siatkowczak, ktory przebiega w przypadku tej choroby? Dla mnie to zdanie jest nieja-
sne. Czy celem tego zadania jest zidentyfikowanie siatkowczakéw w przebiegu VHL,
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czy réwniez innych nowotworow, ktore sg typowe dla tego schorzenia? Chcialabym sie
dowiedzie¢, jak mam rozumie¢ to sformutowanie.

Jeszcze raz apeluje do wszystkich panstwa, do wszystkich rzadzacych — zrébmy
wszystko, zebyémy wreszcie potraktowali wszelkiego rodzaju prewencje w badaniach
genetycznych, bo one sg nie tylko diagnostyczne... Uwazam, ze pelnig bardzo wazna
funkcje prewencyjng jako inwestycje w zdrowie, a nie wydatek.

Bardzo panstwu dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje za bardzo cenne uwagi. MySle, ze to posiedzenie jest po to, zeby wykazac
dobra wole Ministerstwa Zdrowia i kierunek spojrzenia na genetyke jako jeden z priory-
tetow w diagnostyce i w zapobieganiu rozwojowi choroéb cywilizacyjnych. Z tego co wiem,
tutaj jest bardzo dobra wola MZ.

Zanim oddam glos panu dyrektorowi, tam sie pan profesor zglasza. Bardzo prosze.
Pé6zniej tutaj jeszcze z przodu.

Koordynator Oddzialu Onkologii Klinicznej, Chemioterapii, Badan Klinicznych Woje-
wodzkiego Szpitala Specjalistycznego w Stupsku Wojciech Rogowski:

a.p.

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo czlonkowie Komisji i goscie, przedstawie sie.
Nazywam sie Wojciech Rogowski. Jestem profesorem Akademii Pomorskiej w Stup-
sku. Koordynuje prace tamtejszego oddziatlu do spraw onkologii. Jestem klinicysta.
Na co dzien diagnozuje pacjentow iich lecze, wiec méwie prostym jezykiem i tymze
jezykiem chciatbym kontynuowac swoja wypowiedz.

Nie na darmo zjawilem sie na posiedzeniu podkomisji. W zwigzku z tematyka chcial-
bym podziekowaé poprzez panig przewodniczaca ministerstwu za to, ze w ostatnim cza-
sie na naszych listach dostepnych lekow pojawita sie bardzo duza liczba lekéw nowo-
czesnych. Na naszym corocznym spotkaniu onkologéw klinicznych, ktére odbywa sie
w Olsztynie, zawsze dopasowujemy program do nowych rejestracji. Powiem panstwu,
ze o ile to spotkanie jest zawsze zaplanowane na dwa dni, to w tym roku ze wzgledu
na tak duzg liczbe nowych czasteczek, z ktérymi mamy do czynienia, bo sie zapowia-
daly rejestracje, nasze obrady przesuneliSmy do trzech dni, zeby sie z tym zapoznac.
Naprawde bardzo duza liczba chorych odniosta korzysé. Bardzo z tego sie cieszymy jako
lekarze, bo mamy narzedzia. Cieszg sie nasi pacjenci. Natomiast chcialem oczywiscie
zwroci¢ uwage, ze tych chorych czekajacych w kolejnych liniach leczenia ze wzgledu
na zmiane i bez zmian jest duzo. Malymi kroczkami to portfolio nam sie poszerza.

Natomiast chcialbym zwréci¢ uwage na chorych z rakiem trzustki, bo tez w imieniu
tych chorych jestem, a to jest grupa, gdzie liczba zmian genetycznych, o ktorych tutaj
méwimy, ktore sg odkrywane i na ktore sg skuteczne terapie, ktére trafiaja do naszego
portfolio... Jest to grupa z nowotworem o nieco odmiennym wzroscie, o odmiennej bio-
logii, odmiennym przebiegu klinicznym. W tej grupie liczba zmian nowotworowych jest
rzadka. W tej chwili znaleziono lek z grupy inhibitoréw PARP, z natury biologii mole-
kularnej, lek ukierunkowany molekularnie, zebym jak najproSciej to powiedzial, ktory
rowniez na fali ostatnich refundacji jesiennych znalazl sie na naszych listach. Z tego
leczenia moze jednak korzystac tylko okoto 50 0séb. Jest to bardzo duza grupa mieszana.
Wskutek tego ci chorzy na pewno odniosg sukces i my odniesiemy sukces w leczeniu
chorych. Natomiast on jest wskazany u chorych w drugiej linii leczenia, czyli od pierw-
szej linii zaczynamy leczy¢ chemioterapia, tak jak pan dyrektor na poczatku powiedziat,
a potem staramy sie bardziej terapig ukierunkowang molekularnie.

W przypadku raka trzustki tej terapii ukierunkowanej molekularnie jeszcze nie ma.
By¢ moze za jaki$§ czas ja poznamy. Wobec osiagnie¢ medycyny w leczeniu celowanym,
a w ostatnim czasie immunoterapig, w dniu dzisiejszym prawie... Powiem tak, ze w kaz-
dym nowotworze litym mozemy zastosowac drugg linie leczenia. Wszyscy panstwo wie-
dza, co oznacza druga linia leczenia. Pierwsza linia leczenia to jest wtedy, gdy chory
przychodzi na ogoét juz z uogélniong choroba, nienadajaca sie do leczenia operacyjnego
czy radykalnej radioterapii. Jej skutecznos§é jest dtuzsza, krotsza. Ona sie kiedy$ konezy.
Wtedy w przypadku niepowodzenia podajemy tym chorym kolejne, inne leki. My to nazy-
wamy drugg linig leczenia. Prosze panstwa, w dniu dzisiejszym kazdy chory z nowotwo-

11




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PoDKOMISJI STALEJ DO SPRAW ONKOLOGII (NR 18)

rem zlo§liwym w momencie, gdy kwalifikuje sie do drugiej linii, to leczenie otrzymuje.
Nie znam takiej grupy, zeby to sie nie potwierdzalo. To leczenie istnieje. Natomiast
rak trzustki, gdzie doceniono matg grupe 50 os6b — w tym przypadku pozostaje okoto
200 czy 300 oso6b, u ktorych dojdzie do progresji w wyniku pierwszej linii leczenia.
My tym chorym nie mozemy nic zaoferowac.

W imieniu lekarzy i pacjentow chcielibySmy poprosié, aby proces wprowadzania
na listy istniejacych skutecznych lekéw zostal przyspieszony. Powiem panstwu, ze cho-
rzy, ktorych kwalifikujemy do drugiej linii, to sg bardzo czesto chorzy, ktorzy wygla-
dajg tak jak my tutaj, na tej sali. To chorzy w bardzo dobrym stopniu ogdélnym, chorzy
aktywni spolecznie i zawodowo. Powiem panstwu, ze rozmowa z takim chorym, ktory
prowadzi firme, pracuje, wychowuje dzieci, cokolwiek by robil, spojrzenie mu w oczy
i powiedzenie: prosze pana/Prosze pani, jest lek, ale my tego leku nie mozemy jeszcze
stosowac... Bardzo gorgca prosba, zeby ci chorzy tez gdzie$ tam... Wiem, ze w koficu
wszyscy majg bardzo duzo zadan i medycyna bardzo idzie do przodu, nie nadgzamy
za tym, ale prosze, zeby gdzie§ o tej grupie sobie przypomniec.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.
Pan profesor.

Kierownik zakladu SCO Artur Kowalik:
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Chcialbym nawigza¢ do pani wypowiedzi. Kilka lat temu pozyskaliSmy takie dane
z NFZ, wiec niestety nie ma sie czym chwali¢. Jesli chodzi o zlecanie badania poope-
racyjnego w przypadku kobiet z rakiem jajnika BRCA1 i BRCA2, finansowanie bada-
nia jest na poziomie 40%. W wiekszosci przypadkow najwieksze szanse na wykonanie
tych badan majg kobiety, ktore sg leczone w osrodkach kompleksowych, gdzie labora-
torium jest na miejscu, natomiast tam, gdzie leczenie niestety jest podzielone na rézne
osrodki, generalnie kazdy pilnuje tylko i wylgcznie swojego sektora, jak bym to nazwal.
Jak przebiega to w osérodkach kompleksowych, prosze panstwa, to my sie znamy mie-
dzy sobg, komunikujemy sie i nawet jezeli znajdziemy jaka$ mutacje czy co$ wymaga
potwierdzenia, to kontaktujemy sie z poradnig genetyczng i z lekarzem prowadzacym:
,Stuchaj, te mutacje trzeba potwierdzi¢, bo to wskazuje na to, ze jest jaki§ komponent
dziedziczny”, wiec jest jak gdyby taka szansa.

Przygotowujemy sie do tego, zeby jeszcze raz wprowadzi¢ dane, bo robilo sie lepiej,
ale niestety pandemia znowu to zatrzymata lub nawet obnizyla zlecalnos¢ badan. Tu tez
obserwowaliSmy, ze w niektorych sie poprawia caly czas, ale to nie jest tak, jak powinno
by¢, ze te badania zlecane powinny siegaé ponad 90%. Sa wskazania kliniczne. Niekiedy
niestety ze wskazan klinicznych czy z ogdélnego stanu pacjenta takie badania nie maja
uzasadnienia, ale to jest generalnie kilka procent, a nie wiekszo$¢ przypadkow. Nato-
miast, tak jak moéwie, sg takie przypadki. Miernikiem jest niestety rak jajnika. Zlecalno§é
badan w BRCA1i BRCAZ2 jest rzedu 40%. Jest to jedyny marker, jaki mamy w przypadku
raka jajnika. Stuzy generalnie wlaénie tej profilaktyce rodzin, zeby uchroni¢ czy zmniej-
szy¢ ryzyko u kobiet, zeby nie zachorowaly na raka jajnika.

Ad vocem do pana profesora, prowadzimy badania BRCA1 i BRCA2 w przypadku
raka trzustki rowniez dla ludzi z calej Polski. Jest to zwiazane oczywiScie z kwalifi-
kacja do leczenia. Mamy swoje dane, ze okolo 5-6% w przypadkach z rakiem trzustki
mogloby skorzystaé z terapii inhibitorami PARP - To jest jak gdyby grupa docelowa.
OczywisScie w przypadku raka trzustki, jak rowniez w oSrodkach niekompleksowych czy
w samodzielnych te badania nie sg realizowane. Sg przeciwnicy kompleksowosci, ktorzy
uwazaja, ze lepiej jest, jak pacjent jezdzi z jednej do drugiej, ze wybiera sobie te czesci,
ktore sg lepsze, gdzie sie moze lepiej zoperowac, ale tak naprawde dane amerykanskie
wskazuja, ze tam, gdzie pacjent chodzi do jednego o§rodka, ma wieksze szanse, ze nie
zapomni o wszystkich badaniach, ktére mu sie nalezg. Jak powtarzam, wiekszos¢ tego,
co obserwujemy. Jezeli to jest rozczlonkowane, ze tutaj jest diagnostyka, tu diagnostyka
obrazowa, tam radioterapia, a tam chemioterapia itd., to nie dziwie sie, ze ten pacjent
sie czuje zagubiony, bo dla niego w ogoéle zagubienie to jest choroba onkologiczna. Swego
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czasu, jak podrézowalem do pracy pociggiem, to bylem w stanie wybrac osobe jadgca
do naszego osrodka. Nigdy sie nie pomylitem. Zawsze jg rozpoznawalem, chociaz nigdy
w zyciu jej nie widzialem. Jest po prostu to zagubienie. Rozumiem rézne za i przeciw,
ale mimo wszystko uwazam, ze na ciezka, pierwszg diagnoze pacjent powinien trafic
do oérodka kompleksowego. Bez dwoch zdan, bo to jest zysk dla pacjenta i dla panstwa.
To jest ustawienie leczenia, a nie tak, ze pdjdzie tam i zrobi to, pojedzie tam i zrobi to,
a pozniej nie ma czasu i generalnie zostaje mu czas tylko na to, zeby umrzeé¢. O tym
trzeba powiedzieé, ze powinni§my stawiaé na to, zeby pierwsze zabiegi, ktore ustawiajg
leczenie, byly zrobione w osrodkach kompleksowych.
Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje.
Tam z tylu jeszcze pan profesor sie zglaszal. Bardzo prosze.

Pracownik Kliniki Onkologii Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego Leszek Kraj:
Pani przewodniczgca, szanowni panstwo, jestem doktorem, onkologiem klinicznym.
Leszek Kraj. Dziekuje za mozliwos$¢ zabrania glosu.

W kontekscie genetyki nowotworow padly dwa wazne stowa — kompleksowosc i roz-
norodno$§¢. Rzeczywiscie choroby nowotworowe to kilkaset choréb kompletnie od siebie
roznych. One sie tylko podobnie nazywajg. Rak ptuca, rak piersi, rak trzustki - to sg kom-
pletnie r6zne choroby wymagajace zupelnie innej diagnostyki i leczenia. To jest ogromne
wyzwanie. Ad vocem do tego, co moéwil pan profesor, w przypadku raka trzustki diagno-
styka genetyczna bedzie wygladata zupelnie inaczej. Tak jak w innych nowotworach
jesteSmy przyzwyczajeni do diagnostyki genetycznej pod katem mutacji somatycznych,
czyli takich, ktore sg w guzie, to tutaj szukamy tzw. mutacji germinalnych, czyli obec-
nych we wszystkich komoérkach naszego organizmu. Takie badanie wykonuje sie z krwi.

W Polsce rzeczywiScie stala sie rzecz fenomenalna, bo dostaliSmy ostatnio leczenie,
czyli amunicje dla pacjentow, u ktorych taka mutacje wykrywamy. Problemem dla nas
na dzien dzisiejszy sa didaskalia — jak przeprowadzaé taka diagnostyke do konca. Duzo
osrodkow nie wie, jak to robi¢, poniewaz zapisy refundacyjne, je§li chodzi o mozliwo§é
diagnostyczng, mowig o tkance nowotworowej, a my przeciez badamy krew. Mowig tez
o materiale archiwalnym, a przeciez badamy Swiezg krew. Niektore osrodki interpretuja
to tak, ze wykonujg te badania, a niektore osrodki sie wstrzymuja albo nie wiedza. Czyli
dostaliSmy amunicje, a do konca nie mamy narzedzi czy nie wiemy do konca, jak to robic,
stad pytanie do platnika.

Druga kwestia to jest kwestia kompleksowosci. Tutaj chcialbym tez podkresli¢ kom-
pleksowo$¢ w patrzeniu na caly dany obszar terapeutyczny. Co z tego, ze mamy dostepne
finansowanie leczenia wla$nie w pierwszej linii z okre§long mutacja, jak nie wiemy,
co z tymi pacjentami robi¢ w kolejnych liniach leczenia? Podejmujac jakie§ strategiczne
decyzje refundacyjne, na caly ten obszar musimy patrze¢ kompleksowo. W imieniu grup
pacjentow, zrzeszonych chociazby w Fundacji EuropaColon Polska, z ktora wspoélpra-
cujemy, apelujemy caly czas o to, zeby nie tylko skupiac sie na poszczegdlnych liniach
leczenia, ale patrze¢ na to wlasnie kompleksowo. W przypadku raka trzustki mamy
narzedzia do tego, zeby leczy¢ pacjentéw w pierwszej linii. A co z drugg linig, co potem
z tymi pacjentami? Mamy leki wspolczesnie zarejestrowane, ktore sg dostepne w krajach
osciennych, a nam ciagle tego brakuje.

Kompleksowosc¢ i réznorodnosé, co jest oczywiScie ogromnym wyzwaniem, bo nie
da sie wymysli¢ jednego sposobu finansowania czy robienia badan genetycznych dla
wszystkich nowotworéw.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
Bardzo dziekuje za te wypowiedz.
Teraz w kolejnosci. Bardzo prosze.

Czlonek zarzadu Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych Piotr Fonrobert:
Dzien dobry panstwu. Piotr Fonrobert, Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych.
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Mialem mieé troche diuzszg wypowiedz, ale dzieki temu, ze panowie profesorowie
sie wypowiadali, to wiele moich watpliwosci zostalo rozwianych. Chcialem w zwigzku
z tym tylko przypomnie¢, ze jako organizacje pacjentéw jesteSmy tymi ludzmi, ktorzy
niosg nadzieje. To, co tutaj slyszymy, przekazujemy dalej. Bardzo wazne dla nas jest to,
by nie okazalo sie — a niestety zazwyczaj tak jest — ze te nadzieje, ktérg przekazujemy,
koryguje zycie. Dzisiaj zycie koryguje nawet badania tomografii komputerowej. Pacjent
robi te badania i p6Zniej nie wiadomo jak dtugo czeka na wyniki, na diagnoze. Ciesze sie,
ze powiedzieli tutaj panstwo o tym, ze system jest w miare sprawny i wydajny, a tu, gdzie
te badania trzeba robic, sg one robione. W imieniu pacjentéw dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.
Bardzo prosze o jedng wypowiedz, ale juz krotsza, bo czas niestety mamy ograni-
czony. P6zniej pani profesor.

Prezes zarzadu OFO Dorota Korycinska:

Dziekuje.

W miedzyczasie otrzymatam troche danych, wiec chcialam panstwu powiedziec,
jak to wyglada. W ciagu 10 miesiecy 2022 r. wykonano zaledwie 43 badania gene-
tyczne w raku trzustki. Zachorowalno$¢ w raku jajnika — 3740, a w 2022 r. wykonano
1505 badan genetycznych. Na Mazowszu w 2021 r. byly 194 badania w raku jajnika,
w tym 162 zaawansowane. Najlepiej w tych statystykach wypada Slgsk. Wykonano
317 badan, w tym 305 zaawansowanych. Wypada nam tutaj pogratulowac. Mozna
by to jeszcze zwiekszy¢. Przepraszam, bo czytam. W 2021 r. wykonano 1752 badania,
w 2020 r. — 1187 badan, wiec mozna jeszcze zwiekszy¢ te badania.

Posel Katarzyna Maria Piekarska (KO) - spoza skladu Komisji:

A czy w ogdle w skali roku, czy to jest jakie$s wojewddztwo?

Prezes zarzadu OFO Dorota Korycinska:

Rok 2021. Mam w skali roku. Mozna by zwiekszy¢ te badania.

Bardzo dziekuje tez za wypowiedz pana profesora, ze tylko unity narzadowe stano-
wig jednak gwarancje dobrej, kompleksowej opieki onkologicznej, gdzie mozna zrobic
badania genetyczne i rzeczywiscie poprowadzi¢ pacjenta. W organizacjach pacjentow
walczymy o unity narzadowe. Nie ukrywam, ze troche nas martwi, ze w ostatnim czasie
one troche przestaly by¢ istotne. Mamy takie wrazenie.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.
Panie profesorze, kolega poset sie tez zglasza. Przepraszam. Pani profesor jeszcze
potem.

Posel Jerzy Hardie-Douglas (KO):
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Jestem troszeczke onieSmielony, poniewaz jest tutaj towarzystwo samych prawie profeso-
row z duzych oSrodkéw, z centrow onkologii, z NIO. Jestem onkologiem z prowincji. W cza-
sie, kiedy sie uczylem swojego fachu, wlasciwie poza tym, ze sg mutacje BRCA2 i BRCAL,
ze w raku rdzeniastym wystepuje RET, to tak zbyt duzo na ten temat nie wiem. Natomiast
tym, co wiem na pewno, jest to, ze w Polsce sie wykonuje z calg pewno$cig za malo badan
genetycznych. W ogole przypomnijmy sobie to, ze cala terapia genowa to jest w ogole
sprawa ostatnich szeéciu lat. Nie mowie o diagnostyce, tylko o terapii genowej. Postep jest
niesamowity. Dzisiaj rzeczywiscie koszt wykonania mapowania calego genomu jest wysoki,
ale za pare lat to bedzie badanie moze nie rutynowe, ale na pewno duzo bardziej dostepne.
Na pewno tych genow, ktore potrzebujemy badac, bedzie — powiedzmy — nie 500, tylko
zdecydowanie wiecej. Gdyby nie robiono w Stanach tego badania calego genomu, co jest
oczywiScie kosztowne, bo mamy 3 mld par nukleotydéw, wiec jest to na pewno trudne,
przeciez recznie sie tego nie robi, tobySmy nie mieli dzisiaj chocby lekéw dla chorych
na raka piersi HER2 dodatniego. Rzeczywiscie tych lekow i czgsteczek jest coraz wiecej m.
in. dlatego, ze jest mapowanie. Nie chce sie jednak wymadrzaé, bo naprawde nie jestem
specjalistg tak jak panstwo. Doceniam wasza wiedze.
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Natomiast troszeczke sprowokowala mnie wypowiedz na temat koniecznoéci kom-
pleksowego leczenia. Nie jestem entuzjasta obecnej ustawy o sieci onkologicznej. Wie-
lokrotnie o tym mowitem. Uwazam, ze ani nie mamy wystarczajgcej liczby duzych
o$rodkow onkologicznych, a ich przepustowosc¢... Rozmawiatem nie tak dawno z szefem
centrum onkologii. Mam nadzieje, ze sie tego nie wyprze. Teraz to juz chyba jest samo-
dzielne centrum w Gliwicach. M6wil, ze nie wyobraza sobie wiekszej liczby pacjentow,
ktora miataby przej$c¢ przez to centrum, poniewaz sg chocby terminy zawite w karcie
diagnostyki i leczenia onkologicznego (DiLO), w ktorych trzeba wykonaé podstawowe
badania. Oni juz ich dzisiaj wlasciwie u zadnego chorego nie dotrzymuja, poniewaz maja
zbyt malo lekarzy, a zbyt duzo pacjentow. OczywiScie wprowadzanie sieci i ograniczenie
liczby o$rodkow, ktére moga choéby operowaé pacjentow onkologicznych, tylko pogorszy
dostepnosé leczenia onkologicznego, ale nic nie stoi na przeszkodzie...

Mysle, ze tutaj jest duza rola zar6wno ministerstwa, jak i NFZ, zeby rowniez w mniej-
szych o§rodkach, w §rednich, w ktérych sie operuje, lekarze zdawali sobie sprawe z tego,
ze nalezy zabezpieczy¢ material do badan genetycznych. Dzisiaj sie tego nie robi. Catly
guz, ktory sie na przyklad wytnie, jest utrwalany i wysylany do badania histopatolo-
gicznego, tymczasem on powinien by¢ podzielony na te czesc, ktora wymaga badania
histopatologicznego, i na te czes¢, ktéra moze stuzy¢ badaniu genetycznemu. Stad wia-
$nie zaczynamy mie¢ w Polsce dwie predkoéci leczenia. To jest szczegdlnie widoczne
na przyklad w raku pluca, gdzie po prostu czesé pacjentéw jest bezpo§rednio po operacji
kwalifikowana do chemioterapii, a szczegélnie w raku niedrobnokomoérkowym ta che-
mioterapia czesto jest nietrafionym leczeniem. Dlaczego tak jest? Potem juz wlasciwie
nie mozna sie cofna¢ do immunoterapii, do leczenia genowego. Wychodzi na to, ze w jed-
nych oSrodkach wyniki sg duzo lepsze, a w drugich gorsze. Dalej przezywalno$¢ w tym
raku jest kiepska, ale jest to szansa dla chorych zaawansowanych — nie dla wszystkich,
ale dla znacznej grupy ludzi.

Praktykujac w chirurgii onkologicznej od wielu lat, naprawde mozna wpa§¢ w depre-
sje, dlatego ze mnostwo nowotworéw miato beznadziejne rokowania. Przez ostatnie
lata to nagle sie zmienia. Takie nowotwory jak chociazby czerniak, tak? W czerniaku
zaawansowanym wlaSciwie juz byl wyrok §mierci. Dzisiaj to jednak jest zdecydowany
postep. Mysle, ze wkrotce bedzie postep rowniez w raku trzustki, ktory dalej jest bezna-
dziejng chorobg. Tak naprawde jak sie slyszy, ze kto§ ma raka trzustki, to juz wspélczuje
rodzinie itd., mimo ze oczywiScie jaka$ tam grupka ludzi przezywa to leczenie. Za chwile
wszystko to bedzie zdecydowanie lepsze.

Catkowicie zgadzam sie z tym, ze przyszlo$¢ jest na pewno w leczeniu genowym,
w immunoterapii, w terapii celowanej, ale zeby to wszystko stosowac, to musi by¢
pewien nacisk NFZ na to, zeby dano mozliwo§ci wykonywania tych badan. Jak stysze
0 8 tys. zt — to co to w ogéle sg za pienigdze przy leczeniu? Ludzie, przeciez to w ogole
sg jakie§ grosze. Leczenie jest kosztowne. A jezeli sie kogo$ nie wyleczy, to potem pod-
trzymywanie zycia i cala terapia paliatywna sa dopiero wtedy drogie. Produkujemy sobie
rozne kaleki. Poza tym ci ludzie umierajg. To naprawde nie moze by¢ sprawa pieniedzy.

Natomiast to jest sprawa pewnej organizacji. Powinien by¢ nacisk na to, zeby kazdy
oSrodek, ktory operuje, zabezpieczal badania genetyczne. Nie wiem, czy nie powinno
sie tutaj... Pan dyrektor méwil na samym poczatku, ze jest dostep do laboratoriéw. One
sg dosy¢ zroznicowane, a ich jako$c jest rozna, wiec moze to wlasnie powinien byc¢ cel
ministerstwa, zeby zabezpieczy¢ — nie wiem — dwa, trzy czy cztery dobrze wyposazone
osrodki, do ktérych mozna byloby wysyla¢ material. Dzisiaj jest to dosy¢ trudne. Mia-
tem ostatnio pacjenta z nawrotowym ttuszczakiem. (Naprawde juz koncze). Wydawato
sie, ze to prosta rzecz, ale poniewaz byl nawrotowy i jego konsystencja byla bardziej
zbita, w zwigzku z tym zaproponowano mi dodatkowe badania, ale w pracowni, do ktorej
normalnie wysylamy preparaty, méwia: chyba to jest jednak tluszczak, ale powinno sie
zrobi¢ badania... Nie moge sobie przypomniec¢ nazwy. Pani profesor wspomniata o tym
badaniu, gdzie mozna jednak wykazac, czy to jednak nie jest jakis tluszczakomiesak, jakis
taki wysoko zréznicowany. Tylko ze dostepnosé tego badania jest niewielka. Na pewno
sg laboratoria, ale ich nie znam. To powinno byé¢ odgérnie zalatwione, zeby to nie byta
sprawa szukania i googlowania, gdzie mam wysta¢ material do badania histopatologicz-
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nego, tylko zeby to byto z géry narzucone. Powinno sie rozliczaé szpitale z wykonywania
badan molekularnych, badan genetycznych, a tego sie dzisiaj nie robi.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje.
Z racji tego, ze instytut onkologii w Gliwicach zostal wywotany, musze tutaj kolege
uspokoié. Naprawde tam organizacja czy opieka nad pacjentem jest bardzo dobra.

Posel Jerzy Hardie-Douglas (KO):

Nie powiedzialem przeciez, ze jest zla.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

No ale spetnia standardy. Tak to okreslmy. Akurat mam przyjemnos$¢ wspolpracowaé

od ponad 20 lat z profesorami, ktérzy sg moimi przyjaciélmi. Wiem, jak sie to zmieniato.

Tak jak tutaj bylo powiedziane, ostatnie szes¢ lat zmienilo naprawde sposoby leczenia.

Innowacyjne leczenie tez jest finansowane przez MZ. Bede wiec bronic tego kierunku,

ktory idzie dobrze. Mysle, ze po to jesteSmy w parlamencie, zeby ponad podzialami

wspiera¢ wszystkie rozwigzania, aby pacjent byl w centrum uwagi, bo to temu stuzy.
Pani profesor, bardzo prosze.

Kierownik zakladu NIO Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:
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Pani przewodniczgca, bardzo dziekuje za udzielenie glosu. Tez postaram sie bardzo
krotko, ale checiatabym podsumowaé to, co tutaj powiedzieliSmy i co jest moim zdaniem
najwazniejsze.

Kompleksowos¢ absolutnie nie musi dotyczy¢ kazdego obszaru z onkologii, ale jak dzi-
siaj sie tu spotykamy w sprawie genetyki, to kompleksowo§¢ powinna dotyczy¢ genetyki
i badan genetycznych. To nie moze wygladac tak, ze w jednym szpitalu sie operuje, w dru-
gim szpitalu sie robi jedno badanie, a w trzecim laboratorium, najlepiej jakim$ matym,
prywatnym, bo to bedzie najlepsza cena dla tego szpitala, bedzie wykonywane kolejne
badanie. Chciatam da¢ przyktad swojego zaktadu. To jest zakiad genetyki NIO w Gliwi-
cach. Scisle wspoélpracujemy z poradnig genetyczna, ktora jest jednym ciatem z nami.

To jest bardzo wazne, zeby mySle¢ o tym, ze badania genetyczne somatyczne to jest
badanie guza do kwalifikacji do terapii, ale tez, jak juz tu wspomnial kolega, to moze
by¢ badanie genetyczne germinalne w raku trzustki, gdzie musimy ocenié predyspozycje
pacjenta, oceni¢ rodowdd. To jest bardzo wazne, zeby ze sobg wspolpracowac. Ta kom-
pleksowo§é powinna by¢ tutaj rzeczywiscie zachowana. Tak jak pan wspomnial, to jest
bardzo wazne, zeby to byly oérodki, ktore wiedza, co robi¢. Nie laboratoria, ktore ofe-
ruja najlepszg cene, tylko te, ktore badaja duze iloSci probek, maja doS§wiadczenie, maja
dobra kadre. Tak, one rzeczywiScie potrafig podej§¢ multidyscyplinarnie, kompleksowo.
Wiedza, co robig. To tez bylo juz wspomniane, ze w naszym instytucie jest tak, ze jezeli
cos$ jest niejasne, moge to wtedy wyjasni¢ na miejscu. A jezeli material jest gdzie§ wysy-
lany, nikt z nikim nie bedzie rozmawial, nikt nikomu niczego nie napisze, bo po prostu
wyda wynik i lekarzu, martw sie sam. Wydaje mi sie wiec, ze ta kompleksowos$¢ powinna
dotyczy¢ wlaénie laboratorium genetycznego.

Nie zapominajmy o poradniach genetycznych. Mamy bardzo malo genetykéw klinicz-
nych. To nie jest specjalizacja, ktora jest specjalizacja pozadana. To nie jest specjalizacja,
ktora przynosi wielkie dochody. Studenci nie pragng zostaé genetykiem klinicznym. Nie
wiem, ale mamy chyba 150-160 genetykéw w calym kraju. Prosze mi wierzy¢, lekarz
rodzinny nie jest w stanie zaproponowac takiej porady genetycznej jak lekarz genetyk.
Powinni$émy mysle¢ o tym, zeby mlodzi ludzie chcieli tymi genetykami byé, ewentual-
nie szuka¢ innych rozwigzan, jak wezsze specjalizacje do onkologow, zeby rozumieli,
na czym genetyka polega. Dla mnie kompleksowo§¢ to jest wspotpraca laboratorium
i poradni genetycznej. W naszym instytucie nie operujemy, nie mamy onkologii gine-
kologicznej, takie zabiegi sie nie odbywaja, ale wspolpracujemy ze szpitalami. Pacjenci
trafiajg do nas i jest odpowiednio przygotowywany material. Szkolimy, jak ten mate-
rial przygotowac do badania genetycznego, zeby byl dobry, ale dzieki temu pacjentka
ma najlepszy wynik, jaki mozemy dla niej przygotowac, wiasnie przez to, ze jesteSmy
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os$rodkiem z do§wiadczeniem. Mamy materialu wystarczajaco duzo i mozemy to zrobié
dobrze. Wydaje mi sie, ze kompleksowo§¢ powinna by¢ pod tym katem jednak analizo-
wana. Warto tez mysle¢ o genetykach klinicznych, ktorych po prostu nie ma. Gdzie$
trzeba zaczaé mowic o tej specjalizacji albo méwié o tym, ze genetyka tez jest wazna,
albo robi¢ szkolenia dla lekarzy, bo przyznajmy sie szczerze, ze nie wszyscy onkolodzy
rozumiejg genetyke i to, po co te badania sg robione.

Nie bede juz powtarzaé, bo wiele rzeczy zostalo powiedzianych, ale jeszcze jedno
zdanie. Nowoczesna genetyka wziela sie wlasnie z tego, ze kto§ kiedy$ zbieral mate-
rial w postaci biobankowania z odpowiednimi normami i z odpowiednim podej$ciem
do pacjenta. Nie mamy ustawy o biobankowaniu. Nie powinniSmy polegac¢ tylko i wylacz-
nie na badaniach opublikowanych w ,Nature” przez Amerykanéw, mimo ze uwazam,
ze to jest bardzo wazne, natomiast czesto jest tak, ze sg jakie§ zmiany populacyjne albo
pojawiajg sie nowe mutacje, wiec powinniSmy tez badac nasza populacje, zeby wiedziec,
czy my roéwniez na te same leki mozemy odpowiadaé¢. Ustawa o biobankowaniu réwniez
jest istotna.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Pani profesor, bardzo dziekuje za ten glos. Bardzo cenny glos.
Prosze, pani Krystyna. Panie profesorze, sekundke.

Prezes zarzadu PKPO Krystyna Wechmann:

a.p.

Chcialam do pana posta sie zwroci¢ ad vocem, bo w pigtek miatam przyjemnos¢ z paniag
przewodniczacg braé¢ udzial w konferencji prasowej pana premiera i ministra Niedziel-
skiego, ktora dotyczyla m.in. Krajowej Sieci Onkologicznej. Jako zwolenniczka tej sieci
musze powiedzie¢, ze pan prof. Krzysztof Sktadowski powiedzial, ze to jest jego najszcze-
Sliwszy dzien w zyciu, wiec dziwie sie temu, co tutaj padlo, ze Gliwice obawiajg sie wpro-
wadzenia tej sieci.

Sa obawy co do zatkania, bo faktycznie nie mamy w Polsce, tak jak liczyliémy na bre-
ast unity, ktorych tez jestem fanka... Liczylam na 70, a w 2019 r. przewidywano okoto
40 breast unitow. Przez pewien okres byto 6-9. Teraz powoli ta liczba wzrasta, ale zeby
na obszarze calego kraju, tak jak w innych panstwach, bylo to zagospodarowane, to nam
jeszcze daleko. A wyniki sg tutaj bezlitosne. Wyniki leczenia raka piersi w breast unitach
sg 0 10% efektywniejsze, wiec trudno, zebySmy jako organizacja pacjentéw nie byli fanami.

Chcialam réwniez powiedzie¢, ze zdrowie nie powinno mie¢ w ogéle barw politycz-
nych. Nie powinien sie liczy¢ kolor skory czy miejsce zamieszkania. Bardzo sie ucie-
szylam, jak uslyszalam, ze prezydent Stanow Zjednoczonych Joe Biden juz w 2016 r.,
po Smierci syna na nowotwor, wydal taki manifest, ktory dotyczyt przeciwdzialania
nowotworom. W tym roku juz jako prezydent wydal manifest, ktory poszedt do wszyst-
kich gltéw panstw, zeby wlaénie przeciwdzialaé epidemii nowotworow, aby wszystkie sity
skierowaé na zdrowie, bo — jak mowimy - zdrowie jest najwazniejsze.

Bardzo sie ciesze, jak méwimy o efektywnosci badan genetycznych. Co do tego nie
ma oczywiScie watpliwosci, ale od 30 lat slysze, ze profilaktyka jest najtansza. Jako$
nam sie nie udaje w tej profilaktyce osiagna¢ takich efektow. Moze wiec wlasnie m.in.
te rodziny, ktére majg mutacje dziedziczna, to sg juz w ramach tej profilaktyki. Prewen-
cja, profilaktyka i diagnostyka to jakby priorytet. WiaSciwie sie¢ onkologiczna to nam
zabezpiecza. Tu majg by¢ specjalisci, ktérzy sie tym zajmg. Wiem, panie posle, ze to nie
bedzie zmiana, ze to bedzie proces, tak jak jest teraz w breast unitach, ale od czego$
trzeba zacza¢. Mysle, ze to, co teraz jest procedowane, a mam nadzieje, ze legislacja KSO
bedzie szla po mysli pacjentow...

Dostatam jeszcze takg informacje, wracajac do badan genetycznych, ze wydatki
NFZ za cztery typy badan genetycznych, a méwie o roku 2021, wynosity 55,47 min zi.
Za 10 miesiecy w 2022 r. mamy juz 52,64 mln z1. To znaczy, ze nie ma tutaj zwiekszenia
tych wydatkéw. Prosze? Ten wynik jest zblizony. W 2021 r. wykonano 34 tys. szpital-
nych badan w trzech typach nowotworéw. Mysle, ze to wiadomo§é, ktora tez jest bar-
dzo wazna, bo bez finansowania tak profilaktyki, jak i diagnostyki ten proces nie ruszy
w takim tempie, chociaz jestem zdziwiona i nie wiem, dlaczego lekarze w mutacjach
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BRCAL1 i BRCAZ2, gdzie jest to refundowane, wlasnie tych badan nie wykonuja. A tutaj
wlasnie i finanse, i niefortunna sytuacja, ze mamy mozliwo§é, a nie wykorzystujemy
- wiec wszystkie rece na poklad, zeby to unormowaé. Tak jak powiedzialam, z pelng
nadziejg licze na KSO i rozwdj oérodkéw referencyjnych.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje i to tym bardziej, ze sie¢ onkologiczna to jest wypracowanie przez eks-
pertow modeli, ktére sa na Zachodzie. To nie jest nic nowego. Mamy sie na kim wzoro-
wacé, a przede wszystkim mamy kapital, jakim sg profesorowie. To jest najwazniejsze.
To jest filar tej waznej dziedziny, jaka jest onkologia.

Panie profesorze, jeszcze pan prosit o glos. Zaraz oddam glos panu dyrektorowi.

Kierownik zakladu SCO Artur Kowalik:

Tak, jeszcze krotko. Powiedzialtem, ze doktor Leszek Kraj wskazal problem, ze jest lecze-
nie, ale nie ma jak sfinansowaé diagnostyki. To, co méwitem — trzeba uwolni¢ w koncu dia-
gnostyke od przywiazania do szpitali, zeby mozna byto korzystac z poradni. Prosty ruch.

Druga sprawa. Nie jest tak, ze badania nie sa wykonywane. Panie posle, one nie sg zle-
cane. To, co pani przed chwilg powiedziala. Nie chodzi o to, bo sg laboratoria, tylko tak
jak podkreglaliémy, w uzasadnionych... Wiadomo, ze same oérodki onkologiczne sobie
nie poradza, ale muszg wspotpracowac z innymi oSrodkami. Chodzi o to, zeby te oSrodki,
ktore majg wspolpracowacd i tez leczg — tak jak pan moéwi, ze pracuje w malym osrodku
- wiedzialy, zeby zlecic¢ badania. No ale wlasnie nie zlecaja, a badanie jest finansowane.
Chodzi o to, ze 40% kobiet z rakiem jajnika ma zlecane BRCA1 i BRCA2. Wnioskowali-
$§my nawet o to, zeby nie bylo mozliwosci wyznaczania operacji bez zlecenia tego bada-
nia, zeby NFZ nie placit za to, bo wiadomo, ze tutaj rozstrzygajacy jest NFZ.

Z drugiej strony trzeba tez pamietac o tym, co bylo wspomniane, ze trzeba tez uregu-
lowaé kwestie funkcjonowania laboratoriéw. Oczywiscie powinny spelnia¢ wymogi, nad
czym pracujemy. Mamy wypracowane standardy i chcemy je opublikowaé, ze minimalnie
trzeba tak i owak zrobi¢ badanie, ze to badanie powinno zawierac to i to, ze to, co jest
w wynikach... W tej chwili wyniki w niektérych miejscach wygladajg strasznie. Tak jak
moéwie, ze sg dwa aspekty.

Zwiekszenie mozliwoSci finansowania o produkt do 8 tys. z1. Niezapominanie o dzie-
ciach to jest sekwencjonowanie eksomowe, bo 150 badan to nie jest nic wielkiego. Dwa,
zeby panstwo nie zapominali wlaénie o koszcie badania, ktory sie wydaje duzy przy
chemii klinicznej, a decyduje o wydatkowaniu 30-50 tys. zt miesiecznie. Trzy, to jest
unormowanie tej kwestii i powolanie tak naprawde pewnych drég, pewnej Sciezki. Spoty-
kali$my sie wielokrotnie. Dlaczego nie sg zlecone badania w oSrodku? Bo osrodek powie-
dzial, ze nie leczy dalej, tylko operuje. Z takimi glosami bardzo czesto sie spotykalismy.
Mowilem o tych wyspach, wiec dobrze byloby to unormowac, uregulowac sprawy zwig-
zane z komunikacjg, zeby nie bylo samotnych wysp pt. ,,zajmuje sie tylko tym kawal-
kiem”, bo o to chodzi.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):
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Panie profesorze, bardzo dziekuje za ten glos w dyskusji, ktory jest naprawde klamra
zamykajacg, bo na onkologie trzeba spojrze¢ kompleksowo. Nie mozna patrze¢ wybior-
czo, ze kto§ wybierze sobie jaka$ procedure, ktéra — przepraszam, ze to powiem — jest
oplacalna, a nie ma z tytu glowy opieki nad pacjentem. To trzeba unormowac. Wtasnie
sie¢ onkologiczna ma temu stuzyc i to jest dobry kierunek. Tak jak inne rozwigzania legi-
slacyjne sg robione na zywym organizmie, tak tu rowniez sie¢ onkologiczna ma to do sie-
bie, ze jest mozliwo$¢ modyfikacji w zaleznoSci od tego, w jakim kierunku to péjdzie.
Uwazam, ze jesteSmy tu po to, aby wypracowywac kierunek. Genetyka, ktora dzisiaj sie
zajmujemy, jest bardzo istotnym elementem w procesie leczenia osob onkologicznych.
Tak jak pani profesor tu zechciala podkresli¢, nie jest tak, ze robimy to wszystkim
obligatoryjnie, bo pewne rzeczy trzeba wyjasnié, wyttumaczy¢, bo kto§ moze przyjsé
z ulicy, ze on chce mie¢ badanie genetyczne, a nie o to chodzi. To jest ztozony proces,
ktory bedzie akceptowany przez wszystkie oSrodki. Pewne standardy beda wypraco-
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wane. Wlaénie temu ma stuzy¢ sie¢ onkologiczna, ktora tak naprawde... Predyspozycje
do takich czy innych badan - to bedzie podejmowaé konsylium.
Bardzo prosze, panie poéle.

Posel Jerzy Hardie-Douglas (KO):

A juz myS§latem, ze pani przewodniczaca mi nie odda glosu. To bym juz nie przychodzit
na posiedzenia podkomisji, a jestem jedynym poslem, jak widze, ktérego interesuje ten
temat od ktoregos posiedzenia podkomisji...

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Mam sympatie dla pana posta.

Posel Jerzy Hardie-Douglas (KO):

a.p.

A ja dla pani tez olbrzymig oczywiScie.

Chce przede wszystkim powiedziec, ze ta siec, cho¢ nie chee juz rozwijac tego tematu...
Mamy rézne zdania na ten temat. Historia pokaze, czy ta sie¢, ktora idzie w dobrym
kierunku, rzeczywiScie sprawdzi sie przy takim deficycie, bo dzisiaj brakuje nam
60 tys. lekarzy. Moim zdaniem nie, a panstwo uwazajg, ze tak. Niech kazdy zostanie
przy swoim zdaniu.

Chce powiedziec, ze ta siec, jaka by ona nie byla, przewiduje trzy rodzaje specjali-
stycznych osrodkow leczenia onkologicznego, tzw. SOLO. Osrodki SOLO I wykonujg
tylko jedna czesc leczenia, czyli na przyklad chirurgie, prawda? Sie¢ to dopuszcza. Kom-
pleksowoS¢ nie jest jakby przypisana do kazdego oérodka. Czyli najnizszy stopien refe-
rencji bedzie mégt wykonywac na przyktad tylko chemioterapie albo tylko radiotera-
pie, albo bedzie tylko operowat. Chodzilo w mojej wypowiedzi... Calkowicie sie z panem
zgadzam, ze wladnie szpitale i oddzialy, ktore lecza, czasami leczg planowo, a czasami
leczg, bo po prostu maja ostre przypadki onkologiczne i muszg leczy¢ chorych. Nie zle-
cajg prawidtowo diagnostyki. Dlatego rolg NFZ, bo on ma do tego narzedzia, jest narzu-
cenie pewnych standardéw diagnostycznych tym oddziatom, ktére zajmujg sie leczeniem
chirurgicznym choréb onkologicznych.

Sa do tego narzedzia, rowniez jezeli chodzi o bankowanie tkanki. To tez powinno by¢
wreszcie w jaki$ sposob przez NFZ i ministerstwo zauwazone, ze w Polsce wlasciwie
chyba tylko prywatnie teraz mozna bankowaé material. Chyba nie ma w ogoéle jakiejs
refundacji dla — powiedzmy - zlozenia czeSci materiatu i siegniecia do niego wtedy,
kiedy bedzie potrzebny za rok, za dwa, bo pewnie jest zamrozony i sobie gdzies tam lezy
w jakiejs lodoweczce czy raczej w zamrazarce. Zeby te oddzialy pobieraly...

Podalem za przyklad raka ptuca, bo to jest bardzo spektakularny przyklad. W zalez-
nosci od tego, gdzie trafig, ludzie majg albo wieksza, albo mniejszg szanse, ale to wcale
nie zmienia mojego zdania, jezeli chodzi o referencyjnosé, bo rowniez w osrodkach pierw-
szego stopnia referencji, nawet jezeli kto§ tego nie rozumie, mozna byloby mu narzué
odgoérnie prawidlowy sposéb postepowania i pokazac to. Caltkowicie sie zgadzam, ze nie
ma powodu, zeby ten material pobiera¢ wylacznie w szpitalach. Mozna to przeniesc¢
w duzej mierze do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej (AOS), szczegdlnie pewnie
w hematoonkologii. To bardzo - ze tak powiem — uwolni cze$¢ oddzialtéw, bo po cholere
ludzie majg lezec, skoro diagnostyke moga mieé¢ robiong ambulatoryjnie.

Certyfikacja laboratoriow i wskazanie kilku laboratoriéw, zeby kazdy oddzial wie-
dzial, gdzie moze zleci¢ to badanie. Teraz sobie przypomnialem, ze to sie nazywa FISH.
Gdzie$ mi sie otworzyla jaka$ klapka, ale jak panstwo beda w moim wieku, to tez tak
bedzie. Tak ze juz koncze. Po prostu zostalem Zle zrozumiany. Absolutnie przez moment
nie méwitem, ze oddzialy... Powiedzialem, ze nie robig. Jak nie robig? Bo nie zlecaja, ale
nie chodzi o to, zeby zrobily u siebie na miejscu w laboratorium przyszpitalnym, tylko
zeby wiedzialy, gdzie wystac. Powinny miec¢ narzucone, ze musza ten material pobrac,
ze muszg podzieli¢ guz i czes$¢ wystac na histopatologie, a czes¢ wystaé na badanie gene-
tyczne do wskazanego laboratorium.

Dziekuje.
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Kierownik zakladu SCO Artur Kowalik:

Pelna zgoda, panie posle. Powiem tylko, ze pelna zgoda. Uregulujmy to w koncu. Tak jak
pan powiedzial, NFZ tutaj jest platnikiem. Wielokrotnie na ten temat moéwiliSmy. Nie
chodzi o to, zeby kogo§ ganic, ale zeby uregulowaé, by nawet orodki pierwszego stop-
nia nie czuly sie samotnymi wyspami, ze wchodzi tam pacjent, jest operowany i koniec
kropka: resztg sie juz nie zajmuje — to nie jest magj ktopot. O to chodzi i tylko o to chodzi.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dobrze. Prosilabym, panie profesorze, zeby pana wypowiedzi sformalizowaé
w formie pisemnej. Postaram sie przekazac to do MZ.

A teraz pan dyrektor, ktory wstuchiwatl sie we wszystkie wypowiedzi. Panie dyrekto-
rze, podsumowanie tej dyskusji i wizja na przysztosc. Bardzo prosze.

Dyrektor departamentu MZ Michal Dziegielewski:
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Podsumowatem te dyskusje jeszcze zanim ona sie odbyta, bo mam wrazenie, ze wracali-
Smy bez przerwy do dwoch rzeczy, ktore podkre§lalem bardzo twardo. Po pierwsze, stan-
daryzacja samego przeprowadzania badania i laboratoriow. To przebijato w kazdej roz-
mowie. Po drugie, cos, co bylo jeszcze silniej akcentowane, czyli jasne, proste wytyczne
do tego, w jaki sposob przeprowadzaé diagnostyke genetyczng. Oczywiscie nie dotyczy
to tylko i wylacznie samej diagnostyki genetycznej, ale calego leczenia nowotwordow.
Wszystko, o czym rozmawialiSmy, sprowadza sie tak naprawde do tych dwoch kwestii.

Jezeli chodzi o kompleksowo§¢ leczenia onkologicznego, to mysle, ze nie trzeba
przekazywaé ministerstwu tez pana profesora, bo ono to realizuje juz w tej chwili. To,
co powiedzial pan posel, jest §wietg prawda. Sg osrodki SOLO pierwszego, drugiego
i trzeciego poziomu. Prosze panstwa, ale jak nalezy rozumie¢ kompleksowo§¢? Nalezy
ja rozumieé¢ w ten sposob, ze z wyjatkiem wybranych sytuacji naglych i ratujacych zycie,
zgodnie z tym co zapisano w KSO, nikomu nie bedzie sie optacalo przystepowac do lecze-
nia, dopodki nie odbedzie sie konsylium. To nie konsylium, ktére polega na zbieraniu pie-
czatek, tylko konsylium, ktére polega na tym, ze rzeczywiscie siedzi ze sobg co najmniej
trzech fachowcow, ktorzy sa na biezgco ze swoja dziedzing i ktérzy rozmawiajg. To jest
wla$nie ta kompleksowo§¢ leczenia. Zanim zabierzemy sie do leczenia, zanim zlapiemy
za ndz, zanim wbijemy pierwszg igle czy zanim puécimy lampe w ruch, musimy juz wie-
dzieé, co i w jakiej kolejnosci. Musi by¢ to uzaleznione od doktadnego rozpoznania, zro-
bionego nie po tebkach, tylko konkretnie, z histopatologia, gdzie sie da, bo oczywiscie nie
zawsze sie da, co dobrze wiemy. Natomiast nikt nie bedzie eliminowal o§rodkéw pierw-
szego poziomu, czyli SOLO I. Jezeli jednak zabezpieczam tylko i wylgcznie jedng linie,
to w ramach wlasnych kadr nie zrobie konsylium. Do konsylium potrzebni sg mi trzej
fachowcy, chociazby po to, zeby zawsze sie to odbywato.

Stad jest konieczno$¢ powigzania tego w calg sie¢ onkologii. Nie chodzi o to, zeby
wyeliminowaé osrodki, ktore zajmuja sie tylko chirurgig. Chodzi o wyeliminowanie
osrodkow, ktore sporadycznie zajmuja sie tylko chirurgia. Jezeli w ciagu roku zoperuje
pieciu pacjentéw z rakiem jelita grubego, to bardzo przepraszam, ale z calg pewnoScia
nie dotrzymam standardéw. O takich osrodkach mowimy, ze one nie powinny sie w tej
ukladance znalez¢. Pierwsza reforma, ktéra wprowadzata karte onkologiczng DiLO...
Bylem wtedy dyrektorem oddzialu wojewddzkiego do spraw medycznych. Wtedy tak
naprawde kazdy, kto mial cho¢ jednego pacjenta z nowotworem, wchodzit do pakietu
onkologicznego jako oS§rodek operujacy. To chyba tez nie tedy droga, ale tu powiedzmy,
ze KSO nam to rozwigze.

Natomiast, prosze panstwa, jezeli bedziemy mieli jasno okre§lone standardy i wytyczne
postepowania, nic nie stoi na przeszkodzie, zeby to wszystko wchodzilo... W tej chwili
ministerstwo prowadzi prace na temat uwolnienia mozliwosci realizacji badan genetycz-
nych, jezeli chodzi o ambulatorium - i to sie dzieje, bo tak mialem w przygotowanym
materiale. My$le, ze ten postulat jest dla nas w miare oczywisty. Zreszta caly méj zespot,
ktory pracuje nad genetyka i calg reszta... WlaSciwie mam wrazenie, ze pani prof. Latos
spotyka sie z nami mniej wiecej trzy, cztery razy w tygodniu. Rozmawiamy na temat
genetyki choréb rzadkich i calej reszty, wiec to nie jest tak, ze ministerstwo w oderwaniu
od $wiata to prowadzi.

a.p.
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Jeszcze jedna mys$l na koniec, bo tym razem bedziemy sie r6zni¢ w druga strone.
Przebijalo tutaj, ze NFZ powinien narzué¢ pewnego rodzaju sposéb postepowania czy
materialy genetyczne. Mam pewng analogie do systemu amerykanskiego, gdzie stan-
dardy wchodzity bardzo szybko. Narzucal to oczywiscie nie platnik, tylko narzucali
to adwokaci. Dzieki temu mamy najdrozszy system na §wiecie, w ktorym kazdy bierze
piekng plachte i sprawdza, czy odhaczyl wszystkie punkty z programu, Iacznie z zada-
niem kazdego pytania, bo jezeli tego sobie nie odhaczy na tej plachcie, to adwokaci go
rozjadg, a tak ma dowdd na piSmie. Podobnie jest ze standardami badan. Natomiast
wiekszo§¢ systemoOw opiera sie raczej na zasadzie konstruowania pewnego rodzaju sys-
temu finansowania, ktory sprawdza, czy wskazniki mowia o tym, ze 90-95% pacjen-
tow, ktorzy powinni miec co§ zrobione, mialo to zrobione. Na tych zasadach odbywa sie
np. certyfikacja EUSOMA (European Society of Breast Cancer Specialists). Tam sg okre-
§lone pewne poziomy rzeczy, ktore wynikajg ze standardow postepowania z pacjentami,
a ktore nalezy zrobié. System jest dobrowolny, ale inaczej nie dostanie sie certyfikatu.

W ustawie o jakosci przewidujemy tego typu wskazniki. W KSO podobnie. Beda
wskazniki, ktore bedg pokazywatly, jakie sg oSrodki. Prosze panstwa, nie mamy kultury
pokazywania i poré6wnywania oSrodkéw ze sobg. Jezeli doprowadzimy do tego, ze bedzie
benchmarking i ze pewne okreslone postepowania, zgodne ze standardami, bedg pozy-
tywnie traktowane, czyli bedg dodatkowym bodzcem finansowym, wtedy osiggniemy
sukces. Panie posle, jestem pewien, ze jezeli wpiszemy to wszystko w twarde wytyczne
postepowania NFZ, to szpitale bedg pierwszymi, ktore zaprotestuja, poniewaz jezeli sie
to wszystko powpisuje, ze musi by¢ zrobione, to w wyjatkach nie bedzie ptacenia. Dla-
czego nie udaly sie pierwsze o$rodki, pierwsze breast unity? Siatka réznego rodzaju
warunkow do spelnienia byla tak skomplikowana, ze w Polsce podobno spetnilo jg tylko
pie¢ osrodkow. Nie chodzi o to, zeby zrobic¢ twarde kryteria, ktére muszg by¢ w zelazny
sposob przestrzegane. Chodzi o to, zeby zrobi¢ kryteria korzystne dla pacjentow, ktore
beda takze korzystne dla o§rodkow, ktore to realizuja.

Jestem wiec troche przeciwko przymusowi. Jestem za tym, zeby tworzyc¢ pewnego
rodzaju standardy i ocene samych o$rodkéw. Nie przymus, tylko zacheta. Nie wiem, czy
sie przebije, bo to jest poglad doé¢ rzadki. Fundusz woli obciaé 20%, niz podniesé 20%.
Obracalibyémy sie w tych samych pienigdzach. Chodzi mi o finansowanie za realizacje
§wiadczenia diagnostycznego w ramach karty DiLLO w terminie. Jak to inaczej brzmi,
jezeli mowimy: jesli zdazysz zrobi¢ badanie w terminie, dotozymy ci 20%. A jak to brzmi
teraz: zabierzemy ci 20%, jak nie zdazysz. Mozemy sie obracaé¢ dokladnie w tych samych
pieniadzach, natomiast wymowa samego wskaznika jest zupelnie inna. Dlatego wydaje
mi sie, ze czasem lepiej robic system pozytywny, ktory bedzie okre§lone zachowania pre-
miowal, a nie przymuszal i dawat kare. No i zobaczymy. Moze to mi sie kiedys uda.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje, panie dyrektorze.
Bardzo prosze, pani posel.

Poset Katarzyna Maria Piekarska (KO) - spoza skladu Komisji:

Zebym panstwa widziala, to moze pojde z tej strony...

Prezes zarzadu PKPO Krystyna Wechmann:

Moze zanim pani posel... Panie dyrektorze, zadalam na poczatku pytanie o to, czy
tkanka, ktora jest zgloszona, pojdzie...

Dyrektor departamentu MZ Michal Dziegielewski:

Na tak szczegotowa rzecz nie odpowiem. Mam zanotowane pytanie. Dobrze?

Prezes zarzagdu PKPO Krystyna Wechmann:

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

a.p.

Bardzo prosze.
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Posel Katarzyna Maria Piekarska (KO) - spoza skladu Komisji:

Szanowni panstwo, pani przewodniczaca, od pél roku przygladam sie dosyé dokladnie
temu, co sie dzieje w polskiej onkologii, poniewaz juz nawet nie od poét roku, tylko od sied-
miu miesiecy jestem pacjentka onkologiczna. Musze powiedzie¢, ze uwazam, ze temat
badan genetycznych jest bardzo wazny. U mnie duza czes¢ rodziny zmarta na nowotwory
pluc i nowotwory kobiece. Przez dtugi czas opowiadalam réznym lekarzom swojg histo-
rie medyczng i nikt mi nie zrobil badan genetycznych. Badania genetyczne zrobitam
dopiero teraz, kiedy jestem osobg chorg na nowotwér. Wianie nie wiem, czy jestem,
czy nie jestem, bo juz mi go wycieli i jestem w trakcie leczenia. To nie wiem, czy jeszcze
jestem, czy tak troche jestem, ale wiem, ze jest to choroba przewlekla.

To jest wlaénie pytanie, bo moze gdyby mi zrobiono te badania wcze$niej, to po pro-
stu bardziej bym na siebie uwazala i bardziej sie przejmowala zdrowiem pod katem
onkologii. Mam wiec od panstwa ogdlne pytanie: dlaczego lekarze nie chcg na te bada-
nia kierowaé?

Jeszcze do pana, panie profesorze, bo méwit pan bardzo ciekawa rzecz, zeby wszystko
bylo w jednym oérodku, natomiast sama lecze sie w Warszawie i Olsztynie, a badania
genetyczne robilam w Szczecinie, ale to jest zwigzane z czasem. Po prostu jest to zwig-
zane z czasem, a poniewaz wiadomo, ze pacjent onkologiczny sie boi, to pewnie bytam
tego przykladem, ze bardzo sie balam. Jak sie dowiedzialam, to sie otartam o jakis rodzaj
depresji. I ten czas. Szukatam, gdzie mozna zrobi¢ mi to po prostu jak najszybciej. Stad
by¢ moze to jest jaki$ biad, ale naprawde réznice pomiedzy mozliwoscig wykonania
danego badania w réznych osrodkach sg nieraz nawet kilkutygodniowe. Na tym pierw-
szym odcinku kilka tygodni w sytuacji pacjenta, ktory sie po prostu boi o swoje zdrowie
i zycie, to jest naprawde bardzo duzo. Byloby wiec dobrze, zeby to bylo jako§ w jednym
czasie.

Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Bardzo dziekuje pani posel za cenne uwagi, bo to jednak praktyka pokazuje, jak
ma wygladac rzeczywistosc.

Chcialam wszystkim panstwu podziekowac za dzisiejszg dyskusje, ktéra byta bardzo
merytoryczna. Nie wiem, czy jeszcze kto$ chce cos§ dodaé. To moze jeszcze pani profesor?

Kierownik zakladu NIO Oddzialu w Gliwicach Malgorzata Oczko-Wojciechowska:

Dziekuje bardzo.

Odpowiem na pani pytanie. Dlaczego lekarze nie zlecili badania? Bo bardzo czesto
nie wiedzg, ktore laboratorium wykonuje to badanie — powiem bardzo kolokwialnie —
na NFZ. Prosze tez zwroci¢ uwage, ze wielu naszych pacjentow placi za badania gene-
tyczne, bo nie wiedza, gdzie maja pdjs$¢, zeby mogli te badania mieé¢ zrobione na NFZ.
Bardzo czesto tak to wyglada. To z mojego do§wiadczenia. Dlatego ta kompleksowo§é
jest tak bardzo istotna, zeby wylapac pacjentow, ktorzy sa nosicielami, zanim zachoruja.
Czyli jest laboratorium i jest poradnia, poradnia ma kontakt z laboratorium i wszyscy
wiedzg, co majg robi¢. Tylko tyle.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

Dziekuje, pani profesor.

Kierownik zakladu SCO Artur Kowalik:

22

Chciatem tylko doda¢ to, co powiedzieliSmy o kompleksowosci, ale powtarzam, ze by¢
moze na starcie pacjent, ktory dowiaduje sie, ze ma chorobe nowotworowa, powinien
wlaénie trafi¢ do takiego oSrodka nie po, zeby odby¢ cale leczenie, ale zeby kto§ mu
powiedzial: trzeba zrobic to, to i tamto, zeby trzymac si¢ planu minimalnego, checklisty,
bo rzeczywiscie zaden osrodek, a nawet sie¢ o§rodkow tego nie zrobi. U nas, w Swieto-
krzyskim Centrum Onkologii, jezeli jest diagnoza rak jajnika, pacjentka automatycznie
trafia do poradni genetycznej. Wszystkie pacjentki tam trafiajg, majg robione mutacje
zalozycielskie, potem rozszerzony panel. Podobnie jest w raku jajnika, jak pacjentka jest
operowana. Tak jak méwie, my jesteSmy pod jednym dachem, a tak nie ma...

a.p.
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Jak mowit pan dyrektor, uregulowanie sieci to moze jest jedyna nadzieja, zeby uregu-
lowac ruch chorych. To, co kazdy pacjent powinien mie¢ zrobione, zeby nie bylo samot-
nych wysp, poniewaz pan posel powiedzial, ze sg §wietni chirurdzy, ktorzy — jak pan
—pracuja w jakim§ mniejszym osrodku. Chodzi o to, zeby bylo wiadomo, ze trzeba zlecic
takie badanie, bo nawet nie chodzi o to, zeby chirurg zapoczatkowal, zlecajac badanie
BRCA1 i BRCA2 z tkanki w przypadku raka jajnika... Zeby zapoczatkowac ten czas,
ze juz sie co$ dzieje. To badanie bedzie gdzie§ wykonane, tak? Natomiast pacjentka sko-
rzysta z tego badania w innym o§rodku, ktéry tez jest jak gdyby w tej sieci czy jak bedzie
sie to nazywato. Po prostu zeby pacjent nie byl taki zagubiony, jak jest w tej chwili.

Powtarzam jeszcze jedng rzecz. Masa procedur jest powtarzana, prosze panstwa.
To jest ogromne obcigzenie dla nas. Stad sie tez bierze to, ze system jest niewydolny,
bo niestety sg takie o$rodki, gdzie sie to robi nieoptymalnie i trzeba poprawia¢. O tym
nalezy moéwié, jak bylo przy kwestii pokazywania danych. Sami tez obcigzamy system
przez to, ze pacjentki czy pacjenci trafiajg tam, gdzie nie powinni. To jest niestety prawda,
ze to wydluza czas. Trzeba powtarzac te same procedury. Prawdopodobnie byloby o 30%
mniej pracy, gdyby procedury nie byly powtarzane. Prosze o tym pamietac.

Prosze panstwa postéw, zeby pamietaé o tym, ze badania molekularne wcale nie
sa drogie, jezeli placimy monstrualne kwoty jako panstwo za leczenie pacjentow. Teraz
poszla fala nowych lekéw, ale prosze pamietaé, ze mimo wszystko diagnostyka znowu
o krok zostata w tyle. Chcialbym wiec, zeby bylo odwrotnie, bo chyba jesteSmy bardzo
bogatym krajem, bogatszym niz Europa Zachodnia, bo tam jest na odwroét. Wpierw mysli
sie o tym, zeby byla diagnostyka i idzie leczenie albo réwnolegle. Wiec o to bym prosit.

Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Dziuk (PiS):

a.p.

Wla$énie, panie profesorze, to posiedzenie wskazuje na zasadno$¢ dyskusji, ktorg tak
naprawde wywolala pani profesor z Gliwic. Zainspirowala mnie do podjecia tego tematu.
Powiem, ze jestem zadowolona z dyskusji. Wnioski tez kazdy z panstwa sobie wyciagnie.

Mam nadzieje, ze sie¢ onkologiczna systemowo to poukiada, bo przede wszystkim
koszty sa najwazniejsze i nie mozna dublowac badan, co pan profesor méwil, bo to jest
bardzo niedobre. Obcigza to budzet NFZ. Za kazdym razem sie kiania ekonomia, bo tak
to wyglada. Mysle, ze jak systemowo to poukladamy i pewne rzeczy w zarodku wyeli-
minujemy, te zle praktyki, ktére sg obecnie stosowane, to naprawde jesteSmy krok
do przodu. Ciesze sie, ze mozemy na te tematy rozmawiaé, bo tylko przez rozmowe
i przez wykazanie wlasnych stanowisk co do spojrzenia na problem... Jest to bardzo
istotnym elementem w naprawianiu stuzby zdrowia. Panstwo uczestniczg w tej dyskusji.
Mysle, ze jak za pare lat sie spotkamy, a mam taka nadzieje, to bedziemy sie zastana-
wiaé, co jeszcze usprawnié, zeby bylo lepie;j.

Tym optymistycznym akcentem dziekuje wszystkim panstwu za udzial w dzisiejszym
posiedzeniu podkomisji statej do spraw onkologii. Zapraszam na nastepne posiedzenia.
Zachecam do wspotpracy na co dzien, bo naprawde jesteSmy w stanie zmieniaé rzeczy-
wistos$¢. Kazdy z nas ma pewne spojrzenie, pewne doswiadczenie, a mamy tutaj pod reka
takich wspanialych profesoréw, ktorzy stuzg swoim dorobkiem naukowym i empatycz-
nym podejSciem do pacjenta. Musimy to zagospodarowaé, wykorzystac i iS¢ w dobrym
kierunku. Dziekuje pieknie.

Zamykam posiedzenie podkomisji statej.




