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24 |utego 2022 .

Podkomisja stata do spraw organizacji ochrony zdrowia i innowacyjnosci w medy-
cynie, obradujgca pod przewodnictwem poset Violetty Porowskiej (PiS), roz-
patrzyta:

— informacje na temat systemu opieki nad pacjentem z hemofilia.

W posiedzeniu udzial wzieli: Dominika Janiszewska-Kajka zastepca dyrektora Departamentu Lecz-
nictwa Ministerstwa Zdrowia, Malgorzata Lorek dyrektor Narodowego Centrum Krwi, Marzanna
Bienkowska zastepca dyrektora Departamentu Dialogu Spotecznego i Komunikacji w Biurze Rzecz-
nika Praw Pacjenta, Adrianna Jablonska glowny specjalista Sekcji Ambulatoryjnej Opieki Specja-
listycznej w Departamencie Swiadczen Opieki Zdrowotnej Narodowego Funduszu Zdrowia, Magda-
lena Letowska zastepca dyrektora ds. transfuzjologii Instytutu Hematologii i Transfuzjologii wraz
ze wspolpracownikiem, Bogdan Gajewski prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie
ze wspolpracownikiem, Sebastian Irzykowski wiceprezes Naczelnej Rady Pielegniarek i Poloznych,
Jerzy Plokarz prezes Krajowego Sztabu Ratownictwa Spotecznej Sieci Ratunkowej oraz Marek Wle-
klik czlonek Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”.

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

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Dzien dobry. Witam wszystkich panstwa bardzo serdecznie. Otwieram posiedzenie
podkomisji stalej do spraw organizacji ochrony zdrowia i innowacyjnoSci w medycynie.
Witam cztonkéw podkomisji i zaproszonych gosci, ktorych za chwileczke pozwole sobie
wszystkich wymienic¢ z imienia, nazwiska i funkcji, poniewaz cieszymy sie, ze dzisiaj tak
wazki temat podejmujemy. Posiedzenie bedzie prowadzone z wykorzystaniem Srodkow
komunikacji elektronicznej umozliwiajacych porozumiewanie sie na odleglosc.

W tej chwili sprawdzimy kworum. Prosze wszystkich panstwa postéw obecnych
na sali, by wskazali swojg obecnos¢. Aczkolwiek widzgc panstwa postéw na sali, wiemy
juz, ze kworum jest. Lgcza sie jednak z nami zdalnie rowniez pozostali postowie, wiec
bardzo prosze o przekazanie tej informacji, ze sg panstwo z nami, zebySmy wiedzieli, ilu
poslow uczestniczy dzisiaj w naszym posiedzeniu.

Dzisiaj na posiedzeniu naszej podkomisji go§cimy pana prezesa Polskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofilie Bogdana Gajewskiego — witam bardzo serdecznie. Bardzo
mi milo, panie prezesie. Przede wszystkich chciatabym podkreslié, ze to spotkanie dzi-
siaj jest wlasnie z inicjatywy panstwa, wiec dziekuje za te inicjatywe.

Prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie Bogdan Gajewski:
Dziekujemy za otwarcie i takg bezposrednig dyskusje. Dzieki temu zaangazowaniu
postow udalo sie naprawde bardzo duzo zrobi¢. Trzeba pochwali¢ i Ministerstwo Zdro-
wia i to, co panstwo robia.
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Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Dziekuje pieknie. RzeczywiScie to wspdlna praca posiéw, ktorzy jednoznacznie stwier-
dzili, ze ten temat musi by¢ podjety na posiedzeniu podkomisji. Bardzo dziekuje za obec-
no$¢, panie prezesie.
Jest z nami rowniez dyrektor Narodowego Centrum Krwi, pani Malgorzata Lorek
- witam pieknie. Dzien dobry. Jest r6wniez pan Artur Puzio, czlonek Polskiego Stowa-
rzyszenia Chorych na Hemofilie. Dzien dobry, witam pieknie.

Czlonek Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie Artur Puzio:
Dzien dobry.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Jest rowniez z nami pan Marek Wleklik, przedstawiciel Izby Gospodarczej ,,Farmacja
Polska”, staly uczestnik posiedzen naszej podkomisji — dzief dobry. Ponadto w posiedze-
niu podkomisji uczestniczy dzisiaj rowniez zastepca dyrektora Departamentu Dialogu
Spolecznego i Komunikacji w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta, pani Marzanna Bien-
kowska — witamy bardzo serdecznie.

Zastepca dyrektora Departamentu Dialogu Spolecznego i Komunikacji w Biurze
Rzecznika Praw Pacjenta Marzanna Bienkowska:
Dzien dobry. Witam.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Laczymy sie na Igczach. Witam serdecznie. Wiceprezes Naczelnej Rady Pielegniarek
i Poloznych Sebastian Irzykowski — bardzo serdecznie witam pana prezesa. Zastepca
dyrektora Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia, pani Dominika Jani-
szewska-Kajka. Dzien dobry, witamy.

Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Dominika Jani-
szewska-Kajka:
Dzien dobry.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Pani dyrektor aczy sie z nami zdalnie. Dziekujemy za obecnosc.
Jest tez prof. Magdalena L.etowska, zastepca dyrektora Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii do spraw transfuzjologii. Bardzo dziekujemy za obecnosc¢.

Zastepca dyrektora ds. transfuzjologii Instytutu Hematologii i Transfuzjologii Mag-
dalena Letowska:
Dzien dobry panstwu.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Dzien dobry. Witamy, pani profesor.
Jest z nami réwniez prezes Krajowego Sztabu Ratownictwa Spotecznej Sieci Ratun-
kowej, pan Jerzy Ptokarz — witamy, jak rowniez prof. Jerzy Windyga, kierownik Kliniki
Zaburzen Hemostazy i Chorob Wewnetrznych Instytutu Hematologii i Transfuzjologii.
Dziekuje wszystkim panstwu.

Kierownik Kliniki Zaburzen Hemostazy i Choréb Wewnetrznych Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii Jerzy Windyga:
Dzien dobry.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Dzien dobry. Witam serdecznie. Dziekuje za taka szerokg obecnosé, bo temat jest wazki.

A dzisiejszym tematem posiedzenia podkomisji jest rozpatrzenie informacji na temat

systemu opieki nad pacjentem z hemofilia. W zastepstwie pana ministra zdrowia, ktory

niestety jest na posiedzeniu plenarnym i nie moze dzisiaj z nami przebywaé, temat

przedstawig zarowno pani dyrektor, jak i przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia.
Przystepujemy do realizacji porzadku dziennego. Informuje, ze materialy dostepne

sg w wergji elektronicznej w folderze SDI na iPadach oraz zostaly wystane do postow na maile.
Bardzo prosze panig dyrektor o przedstawienie tematu spotkania. Dziekuje.
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Dyrektor Narodowego Centrum Krwi Malgorzata Lorek:

i.p.

Dzien dobry. Szanowna pani przewodniczgca, szanowni panstwo, bardzo milo mi jest
w tym gronie: pacjentow, bo to dla nich podejmowane sg wszelkie dzialania, ekspertow
medycznych, ktorzy 1aczg sie nami zdalnie, i panstwa postéw podniesé tak wazki temat.

Hemofilia jest wlasciwie rzadka choroba. W Polsce regularnie ponad 3 tys. pacjen-
tow korzysta z tego leczenia, natomiast oczywiscie brak odpowiedniego zabezpieczenia
pacjentow moze w bardzo krotkim czasie doprowadzic¢ do bardzo naglego pogorszenia
stanu zdrowia. Dlatego tez przez ostatnie kilka-kilkanascie lat wiele dziatan, ktore
zostaly podjete, bylo nacelowanych wtasnie w tym kierunku, aby zapewni¢ poprawe
zdrowia i bezpieczenstwa tych pacjentow.

Obecnie pacjenci sg zabezpieczani w leki w ramach dwoch programéw. Jeden z nich
to ,Narodowy program leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne”.
Jest to juz kolejna edycja. Aktualna bedzie zabezpieczala pacjentow do roku 2023. Nato-
miast drugi to program ,,Zapobieganie krwawieniom u dzieci z hemofilig”, w ramach
ktorego zapewniona jest profilaktyka leczenia dzieci koncentratem czynnikéw VIII i IX.
Tam jest zdecydowanie mniejsza grupa, bowiem okolo 400 pacjentéw jest zabezpieczo-
nych w ramach tego drugiego programu. On rézni sie tym od naszego, ze sg zapewnione
regularne podania profilaktyczne, natomiast wszelkie inne wskazania, zwigzane z zabie-
gami czy tez z wystepujacymi dodatkowymi krwawieniami, powiklaniami, zabezpieczane
sg w ramach , Narodowego programu leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne”. W ubieglym roku 3250 pacjentow otrzymalo tak zwane karty postepowa-
nia, czyli w o§rodkach leczenia hemofilii — obecnie 26 w Polsce — lekarze specjaliSci objeli
ich profesjonalng opieka, wydali wskazania, jak leczyc.

Oczywiscie czynnik moze by¢ zapotrzebowany wlasciwie przez kazdego lekarza,
aczkolwiek podejmujac juz kolejna edycje programu, uznaliSmy, ze bezpieczniej bedzie,
jesli bedzie sie to opierato na profesjonalnych wskazaniach hematologéw w osrodkach
leczenia. Jest to zdecydowanie bezpieczniejsze dla pacjentow. I to jest jedna z gtéwnych
interwencji, czyli, po pierwsze, zabezpieczanie w leki pacjentow.

W ramach nowej edycji programu udato sie wdrozy¢ juz niektére innowacyjne tera-
pie, czyli produkt hemlibra, ktorego dostawy do domu sg obecnie realizowane dla ponad
50 pacjentow. Ponadto Igcznie okolo 170 pacjentow ma realizowane dostawy domowe
czynnikoéw krzepniecia. To jest na pewno ten element, odnoénie do ktérego chcemy, zeby
w kolejnej edycji programu byl realizowany na zdecydowanie wieksza skale, aby poprawié
komfort pacjentéw, bo epidemia pokazala nam réwniez, ze tak naprawde wielu pacjen-
tow potrzebowalo takiej dodatkowej substytucji. OrganizowaliSmy wiec w ramach naszej
sieci, czyli regionalnych centréw krwiodawstwa i krwiolecznictwa, dostawy domowe.
Bylo w to ogromnie zaangazowane Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie, ktore
interweniowalo w kazdej sprawie, gdy taki przypadek byl zauwazony, i ten pacjent byt
zaopatrzony. Dlatego chcemy na pewno, po pierwsze, w zdecydowanym stopniu zwiek-
szy¢ dostawy domowe. One sukcesywnie, po kilkudziesieciu pacjentéw rocznie, juz
w tym programie sg rozszerzane, niemniej jednak chcielibySmy, aby ta skala po 2023 r.
byta rozszerzona.

Druga rzecz to na pewno powolanie i funkcjonowanie o§rodkow leczenia hemofilii.
Obecnie w skali kraju mamy tych oérodkow okoto 26. Sg to tacznie o$rodki pediatryczne
i dla dorostych, oczywiscie w zaleznosci od regionu. Praktycznie od ostatnich kilku lat
jest znaczaca poprawa wspotpracy pomiedzy nami a tymi osrodkami, bo udalo sie tez cze-
§ciowo zwiekszy¢ wycene. Zapewne zaraz pani dyrektor Kajka wspomni jeszcze o AOS,
bo tam tez pewne zmiany byly potrzebne.

Realnie w ramach tych dziatah bardzo nam zalezy na funkcjonowaniu tych osrodkéw.
Dalego tez w ubieglym roku do programu zostala przyjeta taka zmiana, aby dodatkowo
wyposazy¢ te osrodki, bo oczywiscie problem zwigzany z niedoborami specjalistow i leka-
rzy istnieje w réznych specjalno§ciach. Zatem po réznych dyskusjach, zaréwno ze Srodo-
wiskiem eksperckim, jak i z pacjentami, zdecydowaliSmy sie na takg zmiane i wprowa-
dzenie lokalnych koordynatorow, ktorzy bedg dodatkowo wspomagali lekarzy. Czyli beda
w $Scistym kontakcie z pacjentami, z nadzorem nad dostawg domowa. Bardzo czesto jest
bowiem tak, ze pacjent albo ma jeszcze lek w domu, bo nie miat potrzeby go wykorzystac,
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albo tez pojawily sie jakie§ dodatkowe krwawienia, i te dostawy trzeba albo zwiekszyc,
albo przyspieszy¢. Dlatego tez takg osobe operacyjna dodatkowo bedziemy kontraktowaé
juz w najblizszym czasie, w ramach umow na rok 2022.

Tak wiec jedng z glownych interwencji programu jest zaopatrzenie w leki, zaopa-
trzenie rowniez w terapie innowacyjne, i takie stopniowo sg wdrazane. Dodatkowo
pacjenci obejmowani sg dostawami domowymi. Widzimy jeszcze kilka takich dziatan,
ktore powinny by¢ realizowane w ramach funkcjonowania tych o§rodkéw, bo w niekto-
rych rejonach Polski, tak jak wspomnialam, to dziala wlasciwie wzorcowo, w innych
pojawiajg sie pewne trudnosci, ktore z jednej strony sg zwigzane z niedoborem kadry,
a z drugiej — z malg liczbg pacjentow. Dlatego tez ta specjalizacja jest troche trudniej-
sza. W takich wojewodztwach jak opolskie mamy okolo 30 pacjentéw, jest wiec trudniej
moéwic o wojewodzkim osrodku, ktory mialtby sie specjalizowaé w tych dzialaniach.

Dodatkowo w ramach dzialan podejmowanych w programie, bo tych jest zawsze malo,
Instytutowi Hematologii i Transfuzjologii oraz szpitalowi przy ul. Banacha powierzono
funkcje konsultacyjno-szkoleniowg. Tym samym pracownicy o§rodkéw, lekarze z innych
oSrodkéw, majg szanse poznac zarowno praktyki, jak i pozyskaé taka specjalistyczng
wiedze, ktora wlasnie w tych oérodkach warszawskich jest na do§¢ wysokim poziomie
z racji tego, ze od bardzo dawna, a wlaSciwie od poczatku leczenia chorych na hemofilie,
byty najlepiej skoordynowane wlasnie w tych miejscach.

Ponadto w ramach programu udalo sie zrealizowa¢, zeby w réznych miejscach, w roz-
nych szpitalach byly rozlokowane depozyty czynnikéw krzepniecia, zdefiniowany taki
minimalny zapas, aby w momencie, kiedy pacjent z jakim§ naglym urazem trafi do tych
miejsc, w sposob bezpieczny moglt byé zaopatrzony. To byta ogromna praca i zaangazo-
wanie zaréwno pacjentow, jak i konsultantow krajowych, réwniez do spraw ratownictwa.
Te depozyty sa na biezgco nadzorowane, weryfikowane z o§rodkami, czy jest potrzeba
utworzenia dodatkowych czy tez zmiany lokalizacji, bo r6zne uwarunkowania pojawiaja
sie w ramach tych dzialan.

Dodatkowo jeszcze jedno z waznych dzialan, ktore udato sie zainicjowac juz w ramach
tej edycji programu, to jest oczywiScie utworzenie takiego systemu, ktory w znaczny
sposob wspieralby zaréwno lekarzy w oSrodkach leczacych, jak i nas, ktérzy odpowia-
damy za calg logistyke dostaw czynnik6w krzepniecia i nadzor nad zakupami. Z drugiej
strony pozwalalby tez na regularng ocene stanu zdrowia pacjenta. Po pierwsze, w sposob
wystandaryzowany, bo w rézny sposob to sie odbywa. Po drugie, chcemy tez umozliwié
pacjentom, aby dzieki temu systemowi e-hemofilia, ktorego funkcjonalnosci beda rozwi-
jane w przyszlo§ci, wprowadzi¢ wiele udogodnien umozliwiajacych zaréwno bezposredni
kontakt z o§rodkiem, monitorowanie i raportowanie krwawien, dodatkowych potrzeb
w zakresie czynnikow, jak i pewnie docelowo teleporady, choé to nie jest w pierwszym
etapie projektu planowane. Pamietajmy, ze w wielu przypadkach ci pacjenci moga by¢
dotknieci r6znymi niepelnosprawnos$ciami, ograniczeniami w poruszaniu sie. Tak wiec
to te z tych licznych dzialan, ktére byly podjete.

Oprocz tego, ze wlasciwie jeszcze 10 lat temu mieliémy do czynienia ze znacznym
ograniczaniem zabiegdw wykonywanych u tych pacjentow, ktore musialy byé planowane
ze zdecydowanym wyprzedzeniem, aby mozna bylo zabezpieczy¢ leki, nie mozna bylo
jeszcze wtedy prowadzi¢ ITI, po prostu byly to bardzo kosztowne procedury, teraz juz
wlasciwie cale leczenie jest zabezpieczone. Jakich§ wiekszych ograniczen w leczeniu
nie odnotowujemy. OczywiScie w zakresie dostepu do nowych terapii za kazdym razem
jest prowadzona bardzo rygorystyczna procedura w zakresie skutecznoéci terapeutycz-
nej preparatu, ale rowniez efektywnosci kosztowej, bo pamietajmy, ze caly program
i caly koszt leczenia pacjentéw to rocznie okoto 350 miln z1 dla stosunkowo maltej grupy
pacjentow. Zdarza sie, ze niektorzy pacjenci kosztuja nas rocznie nawet okoto 10 mln zi,
i to sg najdrozsze przypadki. Rzadkie, aczkolwiek réwniez wystepujace w ramach tej
grupy pacjentow. Dziekuje bardzo. Jezeli sg jakies$ pytania, to...
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Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje, pani dyrektor. RzeczywiScie ten program przynosi efekty i ma dosyé
roznorodne narzedzia. Tak wiec bardzo dziekujemy za objecie opiekg pacjentéw z hemo-
filiag w calym kraju.

Mam taka propozycje, prosze panstwa. Mamy zacnych gosci, proponuje wiec, zeby
panstwo reprezentujacy poszczegblne instytucje mogli sie wypowiedzie¢, a nastepnie,
jezeli panstwo poslowie bedg mieli pytania, a zapewne tak, oddamy glos panstwu postom.

Rozumiem, ze w kolejnosci pani dyrektor Dominika Janiszewska-Kajka. Bardzo pro-
sze o zabranie glosu.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Dzien dobry panstwu, nazywam sie Dominika Janiszewska-Kajka. Jestem zastepca
dyrektora w Departamencie Lecznictwa. Pod moim bezposrednim nadzorem pozostaje
koszyk §wiadczen gwarantowanych.

Mysle, ze bardzo istotng dla panstwa informacjag w tym momencie jest zmiana
koszyka i zmiana wycen, bo ostatnio na posiedzeniu réwniez ten temat byt poruszany.
Ja moze tak pokrotce, pani przewodniczaca, przyblize chronologie wydarzen, bo nalezy
tez zwrdci¢ uwage na to, dlaczego ten projekt, chociaz opublikowany 14 kwietnia, dopiero
niedawno ujrzal $§wiatto dzienne i zostal wreszcie opublikowany, a taryfa zostanie lada
moment opublikowana przez AOTMiT.

W ramach AOS §wiadczenia dla pacjentéw leczonych na hemofilie i pokrewne skazy
sg obecnie udzielane w ramach porad specjalistycznych — hematologia oraz onkologia
i hematologia dziecieca. 14 kwietnia 2021 r. zmieniliSmy rozporzadzenie ministra zdro-
wia w spawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu AOS, wprowadzajac cztery dodat-
kowe S§wiadczenia. To sg Swiadczenia dedykowane wlasnie osobom chorym na hemofilie
iinne skazy krwotoczne. Cztery §wiadczenia, ktore dotycza diagnostyki podstawowe;j,
rozszerzonej, podstawowej oceny stanu zdrowia i rozszerzonej oceny stanu zdrowia.
Kazde z tych §wiadczen obejmuje i porade, i pakiet badan diagnostycznych.

W toku wprowadzania, implementowania tego rozporzadzenia do systemu niestety
NFZ napotkal trudnosci w implementowaniu rozporzadzenia do zarzadzenia, a spo-
wodowane bylo to rozbieznoscia, ktora zostala wskazana w zasadzie w raporcie przez
Agencje Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. Rozbieznosé raportu AOTMiT spo-
wodowala niemozliwo$¢ implementacji tego rozporzadzenia do systemu. Tym samym
opracowania zarzadzenia prezesa NFZ. I znowu w Ministerstwie Zdrowia rozpoczely sie
prace, ktore mialy na celu uScislenie warunkow realizacji, tak aby wreszcie mozna byto
implementowac te cztery §wiadczenia do systemu.

Jak kazdy proces legislacyjny, i taka drobna zmiana wymaga niestety przeprowadze-
nia go w caloSci. Tak wiec dopiero 11 lutego tego roku zostal ostatecznie opublikowany
projekt rozporzadzenia. Czekamy na zarzadzenie prezesa Narodowego Funduszu Zdro-
wia. Do agencji zostala przekazana taryfa zmieniona przez pana ministra.

Taryfa oczywiScie zostala opracowana jeszcze w latach 2018-2019, natomiast juz
wtedy, na etapie prac analitycznych, powstala konieczno§¢ zmiany koszyka. Tak wiec
prace dotyczace opublikowania tej taryfy zostaly zawieszone do momentu, kiedy nie
zostanie zmienione rozporzgdzenie ministra zdrowia. Pozostaje nam tylko czekac na ten
moment, kiedy prezes AOTMiT - a dla ministra jest to bardzo priorytetowa sprawa —
opublikuje w formie obwieszczenia na swojej stronie taryfe i mysle, ze w najblizszym
czasie bedziemy mogli cieszy¢ sie z nowych $wiadczen. Rozporzadzenie bedzie w pelni
umiejscowione w systemie razem z wlaSciwa wycena. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

i.p.

Bardzo dziekuje. RzeczywiScie to jest konieczne, wiec czekamy na zakonczenie tego pro-
cesu legislacyjnego. Nie mamy na razie zgloszen, ale jezeli panstwo pozwolg — panstwo,
ktorych mamy na Igczach, nasi goScie — czy mogtabym poprosié panig prof. Magdalene
Letowska o zabranie glosu w tej materii? Wiem, ze panstwo jestescie z jednego instytutu
razem z prof. Jerzym Windyga, wiec jak panstwo uznacie, kto z panstwa chcialtby zabraé¢
glos. Bardzo prosze.
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Zastepca dyrektora ds. transfuzjologii IHT Magdalena Letowska:
Jeszcze raz dzien dobry panstwu, Magdalena Letowska.

W zasadzie niewiele mam do dodania do tego, co powiedziala pani dyrektor Malgo-
rzata Lorek. Chcialabym tylko powiedzie¢ o roli konsultacyjnej, ktora jest powierzona
zaréwno Instytutowi Hematologii i Transfuzjologii, jak i Klinice Pediatrii, Hematologii
i Onkologii Dzieciecej Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Wspominata o tym
pani dyrektor Lorek. To sg dwa najwieksze osrodki, ktére majg pod swojg opieka naj-
wiekszg grupe pacjentow, pierwszy oczywiscie dzieci, a drugi doroslych. O naszej roli
szkoleniowej tez pani dyrektor wspominata.

Chciatabym to troszke rozszerzy¢. Szkolimy rocznie okoto 120 lekarzy, 60 pielegnia-
rek, 30 diagnostow. Wcigz sa niedobory w takich grupach zawodowych jak fizjoterapeuci,
ratownicy medyczni, ale w zeszlym roku udalo sie nam wyszkoli¢ i fizjoterapeutow,
i ratownikéw medycznych. Grupa byla tez rozszerzona o dyspozytorow.

Cykl szkolen, ktory jest i trwa od roku 2019 do roku 2022, przez caly okres trwania
programu, dotyczy wszystkich zagadnien leczenia chorych z wrodzonymi skazami krwo-
tocznymi. Nie wiem, Jurku, czy chciatbys$ jeszcze co$ dodaé do tego, co powiedzialam?

Kierownik Kliniki Zaburzen Hemostazy i Choréb Wewnetrznych IHT Jerzy Windyga:
O, chyba mnie teraz widaé. Dzien dobry. Ktaniam sie. MySle, ze nie ma juz sensu prze-
dtuzac. Naprawde bardzo wiele cennych informacji zostato przekazanych. Moze powiem
tylko, tak z lekarskiego punktu widzenia, co jest wedlug mnie bardzo istotne, zebySmy
nadazali za §wiatem, jezeli chodzi o wprowadzanie nowych terapii. I tu juz szczegélowa
uwaga — to, czego w Polsce niewatpliwie brakuje, to dostep do lekéw o tak zwanym prze-
dtuzonym dzialaniu, ktore zdecydowanie by nam pomogly lepiej leczy¢ naszych chorych
idac im to, czego niestety w tej chwili im da¢ nie mozemy, a nasi koledzy na zachod
od nas moga to zrobi¢.

Drugi element to kwestie organizacyjne. Osérodki leczenia chorych na hemofilie
to tak naprawde sg fragmenty oddzialow hematologicznych, klinik hematologicznych.
Wiadomo, ze onkologia zdecydowanie dominuje w tych miejscach nad hematologia tak
zwang klasyczng, ktorg reprezentujg zaburzenia hemostazy czy w ogole hemostaza.
Zatem przewaga w roznych aspektach, finansowa itd. jest tak olbrzymia, ze hemofilia
jest spychana na margines i poza nielicznymi osrodkami niestety lekarze, ktorzy zajmuja
sie nieonkologiczng czescig hematologii, sg na marginesie.

I ostatni punkt. Na pewno péZniej pacjenci jeszcze o tym powiedza, ale z lekarskiego
punktu widzenia jest bardzo wazne, zeby zapewni¢ dostawy domowe chorym na hemo-
filie. Naprawde nie ma sensu, zwlaszcza teraz, w dobie pandemii, mam nadzieje juz
sie konczacej, ale jednak, zeby pacjenci czesto odwiedzali o$rodki leczenia chorych
na hemofilie tylko i wylacznie po to, zeby odbiera¢ koncentraty. Tutaj naprawde juz
wiele zostalo zrobione, ale nalezatoby chyba wprowadzi¢ taki system, zeby pacjenci mogli
liczy¢ na dostawy domowe, bo to jest naprawde wykonalne. Firmy farmaceutyczne,
ktore sprzedaja swoje produkty, sg naprawde przygotowane do tego, zeby dostarczyc
leki pacjentom. To takie trzy uwagi. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Bardzo panstwu dziekuje. RzeczywiScie cenne uwagi i cenne wskazanie kierunku. Rozu-
miem, ze nie mamy zgloszen gosci, ktorzy zdalnie uczestniczg w posiedzeniu. Bardzo
prosze, panie prezesie, o podsumowanie. Pana glos bedzie znaczacy. Jeszcze raz przypo-
mne, ze dzisiejszy temat posiedzenia jest zainspirowany panstwa inicjatywa, tak wiec
dziekuje bardzo. Bardzo prosze o zabranie glosu.

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
Chcialtbym z bardzo duza wdziecznoScig podej$c do dziatan panstwa postéw i Minister-
stwa Zdrowia i podziekowac za cate wsparcie. W szczegdélnosci pana posta Wichra, ktory
zmiane wyceny ambulatoryjnej AOS dla chorych na hemofilie calg mocg od poczatku
wspieral, jak i kilku postow tutaj nieobecnych — pani posel Barbara Dziuk i pan poset
Tomasz Rzymkowski. Dziekujemy tez za dziatania Narodowego Centrum Krwi, ktore
rzeczywiScie dajg chorym poczucie bezpieczenstwa, staly dostep do lekéw na terenie
calego kraju w ilo$ciach, ktérych wymaga ta choroba. W sytuacjach naglych ten system

8 i.p.
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naprawde dobrze funkcjonuje. Daje nam szanse na normalne zycie i jesteSmy za to bar-
dzo wdzieczni.

Natomiast chcialbym sie zwrocic o kilka spraw takich wyjasniajacych, korzystajac
z tego, ze temat ambulatoryjnej opieki specjalistycznej zostal podniesiony przez panig
dyrektor Kajke. Do kiedy Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji opracuje
taryfikacje? I drugie pytanie, do NFZ. Kiedy prezes NFZ przygotuje zarzadzenie w spra-
wie wprowadzenia wykonawczego tych zmian?

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Ja poprosze za chwileczke panig dyrektor Kajke, zeby odniosta sie...

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
Tak na gorgco, od razu.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Tak, na goraco. Wechodzimy tym samym w dyskusje.

Jednak a propos Narodowego Funduszu Zdrowia, przepraszam bardzo, nie przed-
stawitam pani Adrianny Jablonskiej, ktora réwniez dzisiaj z nami jest, gtdwnego spe-
cjalisty Sekcji Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej, Departament Swiadczen Opieki
Zdrowotnej wlasnie w Narodowym Funduszu Zdrowia, w Centrali NFZ. Tak wiec na te
dwa punkty, te dwa pytania, ktore pan podjal, mogg odpowiedzie¢ pani dyrektor Kajka
i pani Jabtonska. Bardzo prosze o zabranie glosu.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Dzien dobry. Szanowna pani przewodniczgca, panie prezesie, jesli chodzi o pytanie
pierwsze, czyli taryfe, to taryfa jest gotowa i zostala przekazana do publikacji. MyS§le
wiec, ze to jest kwestia dni, gdy bedzie opublikowana i bedzie funkcjonowata. Taryfy
juz nie trzeba przygotowywac, analizowaé¢ kosztow. Ona juz jest gotowa i przekazana
do publikacji.

Natomiast je§li chodzi o pytanie drugie, to poprosze o odpowiedZ przedstawiciela
NFZ, bo 11 lutego zostalo opublikowane rozporzadzenie z terminem obowigzywania...
Zdaje sie, ze tam jest 14 dni, wiec wedlug naszych obliczen to najblizsza sobota jest ter-
minem, od ktorego bedzie obowigzywac rozporzadzenie. MySle, ze prezes funduszu juz
zaczal prace nad przygotowywaniem zarzadzenia. Ono zostanie poddane konsultacji, ale
bardzo prosze o wypowiedz przedstawiciela NFZ.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Dziekuje bardzo. Bardzo prosze o zabranie glosu panig Adrianne Jablonska.

Glowny specjalista Sekcji Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej w Departamencie

Swiadczen Opieki Zdrowotnej Narodowego Funduszu Zdrowia Adrianna Jablonska:
Dzien dobry. Adrianna Jablonska, Departament Swiadczen Opieki Zdrowotnej Narodo-
wego Funduszu Zdrowia. Szanowni panstwo, zarzadzenie prezesa jest wlasciwie przygo-
towane. Oczekujemy na publikacje taryfy, zeby zweryfikowaé¢ wstepne informacje, ktore
mieliémy weze$niej odnoénie do wycen. Tak wiec u nas jest to kwestia dostownie paru
dni, zeby, jesli jakie$ zmiany beda w odniesieniu do tej wstepnej taryfy, co§ poprawic,
uzupelnic i wydac zarzadzenie z mocg obowigzujgca najwczesniej, jak to bedzie mozliwe.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Bardzo dziekuje. Panie prezesie, czy pan chcialby jeszcze co§ dodaé? Bardzo prosze.

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
Mysle, ze to bardzo cenne informacje, z ktérych bardzo sie cieszy cale srodowisko cho-
rych, bo rzeczywiscie, zeby dobrze funkcjonowalo to leczenie, co powiedziata pani Lorek,
potrzebne sg sprawnie dzialajace osrodki leczenia. Jest to wiec bardzo wazne dzialanie
porzadkujgce dla dzialania samego programu.

Dla nas bardzo wazne jest réwniez to, zeby ten program kontynuowac, bo oczywiScie
program doskonale realizuje te wszystkie potrzeby. Wszyscy eksperci odno$nie do tego
sie zgadzaja, pacjenci sg bardzo zadowoleni. Natomiast patrzac, jak wcze$niej przebie-
galy dyskusje - i to jest normalne — po prostu trzeba doprowadzi¢ do optymalnego roz-

i.p. 9
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wigzania. Trwalo to péltora roku. Wiadomo, ze program wygasnie w 2023 r. Wiadomo,
ze musi trafic do AOTMiT i tam musi podlegaé¢ ocenie. To sg dwa miesigce. W marcu
trzeba bedzie rozpoczaé prace nad budzetem, mam wiec goracg probe do ministra zdro-
wia, bo to pan minister zdrowia Adam Niedzielski w tej chwili decyduje o pracy Departa-
mentu Inwestycji. Chodzi o to, zeby zarzgdzeniem powolal zesp6l, ktory bedzie pracowat
nad programem. Ja wiem, ze pani dyrektor Lorek juz podjela pewne dziatania, nato-
miast nam chodzi o sformalizowanie tego, zeby nadac po prostu pewien rytm dziatania,
zeby$my te dalsze dzialania podejmowali w sposéb plynny i zeby uzyskac jak najlepsze
rezultaty.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje. RozpoczeliSmy tym samym dyktuje. Czy panstwo postowie chcieliby
zabrac glos, a by¢ moze goScie? Bardzo prosze, pan posel Patryk Wicher.

Posel Patryk Wicher (PiS):

10

Szanowny panie prezesie, pani dyrektor, wszyscy goScie wszystkich tytulow i godnosci,
zebym nie pomingl ktoregos. Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca, bo tak jak pani
przewodniczgca z sercem podchodzi do tego tematu, to mato kto. Wiem, ze tutaj z przed-
stawicielami rozmawialiSmy z panig przewodniczacg i panem prezesem o tym posiedze-
niu, za co bardzo, bardzo dziekuje. To Srodowisko os6b chorych, moi drodzy panstwo,
jest §rodowiskiem os6b racjonalnych, z otwartym sercem i wdziecznych. Oséb, ktore
potrafig doceni¢ kazdy ruch w ich kierunku.

Nie jestem lekarzem, nie bede wiec mowil o jakich$ aspektach medycznych, bo na tym
po prostu sie nie znam, natomiast moge powiedziec¢ o aspektach spotecznych, takich
czysto ludzkich. Wér6d moich znajomych tez sg osoby chore na hemofilie — jeden z moich
przyjaciol z Nowego Sacza, zresztg tez do$¢ powaznie zaangazowany w dzialalnosé.
Wiem, co to znaczy bol, przerazenie w oczach i szukanie nagle pomocy w takich sytu-
acjach jak noc, kiedy bardzo czesto nie ma gdzie szuka¢ pomocy.

Duzo zostalo juz wykonane. Swietnie dziala, dzieki pani dyrektor, system przekazy-
wania czynnikow krzepniecia krwi i regionalnych centrow krwiodawstwa i krwiolecznic-
twa, ale nie ukrywam, ze wlaénie z grupg kolegow postow, z panig przewodniczaca, zto-
zyliSmy w ostatnim czasie dwie interpelacje, na co Srodowisko bardzo oczekuje. Pierw-
sza kwestia to ten zespdl, ale juz dziekuje pani dyrektor za wszystkie kroki poczynione
w tym zakresie, aby jednak, jesli chodzi o ten program, byla pewno$¢ jego wieloletniego
funkcjonowania na nastepne lata. A druga kwestia to jest to, co dziala fenomenalnie
dzieki pani dyrektor i catemu zespotowi, czyli wladnie dostarczanie czynnikéw krzepnie-
cia, bo wiemy, ze w nowej ustawie, chyba ze Zle zrozumieliSmy projekt, bo to jest moz-
liwe, ze czego$§ nie doczytatem... Z tego co styszalem, co mi bylo przekazywane, sg jakie$
prace, zeby zmieni¢ system dostepu do czynnikéw krzepniecia, ze Narodowe Centrum
Krwi ma by¢ wylaczone z tego procesu. Jest wiec pytanie, czy my to zle zrozumieliSmy?
Chcialbym to wiec uszczegélowic.

Oczywiscie jest tez zlozona interpelacja. Ona nie wgrala sie do systemu, bo wyma-
gane bylo uzupelnienie pytania, ale dzisiaj rano juz uzupelnilem to pytanie, wiec ona
tez pewnie do pani dyrektor doplynie. Natomiast ja, w imieniu tych moich kolegow, jesli
moge, panie prezesie, bo to pan jest gléwnym reprezentantem... Kazali mi przekazaé
podziekowania tez panu ministrowi, pani przewodniczacej, pani dyrektor za wszystko,
co dotychczas sie dzialo.

Moze jeszcze jedna, techniczna prosba. Jesli chodzi o zaopatrywanie, to sg rézne
dawki tych czynnikéw krzepniecia. Nie pamietam dokladnie, jak one wygladajg. Przyj-
mijmy, ze jest 10 dawek i 100 dawek, a kto§ ma przyjmowaé na przyklad 150 dawek.
OczywiScie sg to abstrakcyjne liczby. Zdarza sie np. tak, ze komus$ dostarcza sie 15 razy
po 10 i on musi to sobie pot godziny pdzniej rozpuszczac, przygotowywac. Chodzi wiec
o to, ze gdy juz powstanie rejestr chorych, to bedziemy mniej wiecej wiedzie¢, jakich
dawek potrzebuja, zeby dopasowaé zakupy do wielkoSci dawek, zeby te dawki byly jed-
norazowe, w jednym zastrzyku czy w jednej aplikacji, a nie takie, zeby trzeba bylo je roz-
puszczac.

i.p.
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Ten modj znajomy powiedzial, ze zdarzalo sie mu przygotowywaé to wszystko
pét godziny czy 40 minut, zeby dokona¢ aplikacji. Ja wiem, ze te mniejsze dawki tez
sg potrzebne, bo przeciez choroba jest na réznych etapach i sg rézne potrzeby. Mysle,
ze ten wladnie rejestr pomoze zidentyfikowac te sytuacje. Jesli co§ powiedziatem Zle,
to przepraszam. Jak mowie, jestem laikiem, mam przed sobg ekspertéw, a wiec panstwo
mnie za chwile ewentualnie poprawicie, jesli moje myslenie jest bledne. Ale to jest takie
czysto z serca plynace, po prostu z nastuchu od ludzi, ktérzy funkcjonujag z tym schorze-
niem, i wspolpracy z panem prezesem, i z panem. Rewelacyjna! Ci ludzie sg zaangazo-
wani dzien i noc...

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:

Bardzo panstwu dziekujemy...

Posel Patryk Wicher (PiS):

Dziekuje bardzo.

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:

...1 naprawde my czujemy to zaangazowanie panstwa. Poruszy! pan, panie po§le, bardzo
wazny element, sprawe tego rejestru. My niedawno zapytaliSmy o to, czy ten rejestr...
On jest bardzo rozbudowany, i to fajnie, ze on w takim szerokim zakresie powstaje. Czy
to zostalo juz skierowane do realizacji? My napisaliémy do pana dyrektora CeZ, wiec nie
wiemy, jak ta sprawa wyglada. Czy panstwo co§ mogliby powiedzie¢ na ten temat albo
po prostu przekazaé do Ministerstwa Zdrowia, ze nam, pacjentom, zalezy tez na upo-
rzadkowaniu? W zwigzku z tymi pracami, ktére podjelo Narodowe Centrum Krwi,
widaé, ze mamy pewien szkielet w tej chwili. Natomiast chodzi o to, zeby nada¢ temu
pewien impuls do przodu, zeby to zrealizowad.

Dyrektor NCK Malgorzata Lorek:

i.p.

Szanowni panstwo, odniose sie do sprawy rejestru, bo ten temat byl wywotany jako
ostatni. Wiasciwie pierwotne zalozenie programu rzeczywiScie méwito o rejestrze, ale
gdy zaczeliSmy temu blizej sie przygladacé, to stwierdziliSmy, ze rejestr, ktory bedzie ode-
rwany od wszystkich innych systemoéw, ktore dziatajg w ochronie zdrowia, nie ma sensu
i bedzie tak naprawde zwigzany z niepotrzebnie wydatkowanymi §rodkami z jednej
strony, a z drugiej strony, jezeli on nie zostanie zasilony p6zniej danymi przez konkret-
nych lekarzy, to okaze sie w ogdle niepotrzebny, bo ani tymi dawkami, ani odpowiednimi
produktami...

Pamietajmy, ze w ramach programu oproécz lekéw dostarczane sg roéwniez réznego
rodzaju wyroby medyczne i zeby nadgzy¢ za rozng specyfika, potrzebujemy systemu.
Z tego tez wynikajg te prace koncepcyjne, bo pan prezes, pacjenci, eksperci juz zostali
zapoznani z calg koncepcjg biznesowo-techniczng systemu e-hemofilia, mamy wiec
nadzieje, ze on bedzie... Decyzja o realizacji juz jest, dlatego mamy nadzieje, ze uda sie
wdrozy¢ te funkcjonalnoSci i one bedg odpowiadaty... Dlatego tez zaprosilismy do wspot-
pracy zaréwno ekspertow medycznych, jak i samych pacjentéw, bo panstwu réwniez
maja stuzy¢ docelowo pewne funkcjonalnosci, czyli dzienniczki, monitorowanie stanu
zdrowia, zglaszanie krwawien itd. Jest wiec tam wiele takich funkcjonalnosci. To jest
pierwsza rzecz.

Chcialabym jeszcze odnies¢ sie do slow pana posta. Dziekuje, panie posle. Tak
naprawde mysle, ze caly ,,Narodowy program leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwo-
tocznych” w tych roznych wydania i edycjach, to, ze on wyglada tak, jak wyglada, to jest
ogromna zastuga wielu §rodowisk, réznych dyskusji i r6znych, nie wiem, czy problemow,
w kazdym razie sygnaloéw ptynacych z réznych srodowisk, bo jednak kazdy pacjent — nie
jest wielu — spotyka sie z r6znymi problemami. OczywiScie nie jesteSmy w stanie zarza-
dza¢ wyjatkami, niemniej jednak staramy sie, aby kazdy z tych zgloszonych watkow roz-
patrzy¢ i by¢ moze wdrozyc pewne rozwigzania, ktore beda odpowiednie dla wszystkich.

Odniose sie rowniez do projektu ustawy. Ona w zasadzie nie zaklada zadnej zmiany
istotnej w odniesieniu do roli NCK, bo w dalszym ciggu realizacja programoéw zdrowot-
nych, przynajmniej na poziomie projektu, jest nam przypisana. Niemniej jednak, jezeli
pojawitby sie nowy podmiot — bo my réwniez nie wykonujemy od strony formalnopraw-
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nej procedury przetargowej, a robi to Zaklad Zamoéwien Publicznych przy ministrze
zdrowia — to ewentualnie bylaby to zmiana organizacyjna. Czyli te funkcje przepro-
wadzania formalnie przetargow przejelaby ewentualnie ta nowa jednostka, przy czym
w tych przepisach przejsciowych jest rowniez takie zalozenie, ze minister zdrowia moze
zdecydowac, czy pozostanie to dalej w gestii zakladu zaméwien, czy tez docelowo przej-
dzie pod nowo tworzong jednostke.

Dlatego nie jest to rozstrzygniete, przy czym nasza rola jako tego podmiotu, ktory
odpowiada za realizacje programu, za nadzor nad tym programem, za finansowanie
i organizacje tych wszystkich dzialan i interwencji wynikajacych z programu, powinna
pozostac po naszej stronie. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje. Do zadania zapytania zglasza sie pan Jerzy Plokarz, prezes Krajowego
Sztabu Ratownictwa Spotecznej Siei Ratunkowej. Bardzo prosze, panie prezesie.

Prezes Krajowego Sztabu Ratownictwa Spolecznej Sieci Ratunkowej Jerzy Plokarz:

Dziefi dobry, pani przewodniczaca, szanowni panstwo. Przede wszystkich chciatbym
podziekowac pani przewodniczacej za mozliwo$¢ udzialu w tak waznym tematycznie
posiedzeniu podkomisji. )

My prowadzimy taki system Sieci Zycia. On w zasadzie powstal w celu niesienia
pomocy w sytuacjach nagltego zagrozenia zycia. Chodzi o automatyczne wystanie sygnatu
wezwania pomocy w sytuacji, kiedy pacjent nie jest w stanie zadzwonié i powiedziec,
co i komu sie dzieje. Jednak tak sobie pomyslalem w trakcie tej dyskusji, ze ten nasz
system moze sluzy¢ pomoca. I tu deklaracja z naszej strony wobec §rodowisk zajmuja-
cych sie problemem hemofilii, w kontekscie tego tematu dostarczania lekow, zaméwie-
nia lekéw do domu, zeby pacjent nie musiat udawac sie do lekarza. Mysle, ze zwlaszcza
w przypadku osob gluchoniemych, ktére nie sa w stanie zadzwonic i powiedziec, jezeliby
bylo zainteresowanie ze strony Srodowisk zajmujacych sie ta problematyka, to my jeste-
$my otwarci. Chetnie sluzymy pomocg na takiej zasadzie, ze taki pacjent bedzie mogt
po prostu wystaé automatyczny sygnal, ze potrzebuje powtorzenia leku i ten sygnatl
bedzie przez nas przekazany do odpowiedniej wskazanej nam jednostki, ktorg mamy
powiadomi¢. Ten problem jesteémy w stanie rozwigza¢ w skali calego kraju. Krajowy
Sztab Ratownictwa Spotecznej Sieci Ratunkowej dziata czysto na zasadach non profit.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje, panie prezesie. Czy sg jeszcze jakie$ glosy? Bardzo prosze, pani posel.

Posel Anna Dabrowska-Banaszek (PiS):

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, grupa chorych na hemofilie to rzeczywiScie
niemala grupa. Mysle, ze dobrze zorganizowane leczenie, na czas podane leki to po pro-
stu zapobieganie inwalidztwu. Mimo wszystko musimy méwié o tym, dlatego ze to lecze-
nie umozliwia normalne funkcjonowanie ludziom, ktorzy cheg to robié, chcg normalnie
uczestniczy¢. RzeczywiScie jest postep i te wszystkie dzialania, ktore teraz sg czynione,
idg w bardzo dobrym kierunku. Tak jak méwie, daja szanse na normalne zycie.

Jako lekarz, ktéry przez wiele lat pracowal na oddziale wewnetrznym, gdzie trafiali
pacjenci, widzialam jak z roku na rok, a nawet z pobytu na pobyt, stan tych pacjentow
po prostu sie pogarszal, bo byly klopoty. Natomiast teraz jest duza réznica, jesli chodzi
o zapobieganie temu i na czas podane leki. Tak wiec bardzo dziekuje za te wszystkie
dzialania.

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
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Ja tez chciatbym podkresli¢, ze rzeczywiscie ten program przynosi bardzo pozytywne
efekty — przepraszam, ze tak od razu, ale emocjonalnie zareagowatem bardzo pozytywnie
na to, co pani powiedziala, pani posel. To jest inwestycja. To jest tak naprawde inwe-
stycja w zdrowie pacjentow. O ile kiedys$ pacjenci chorzy zaczeli na hemofilie wypelniali
szpitale, byli praktycznie stalymi bywalcami czy mieszkancami tych szpitali, o tyle
teraz, dzieki temu programowi, zaczeli normalnie funkcjonowaé. Nie potrzebuja caty
czas wsparcia, leczenia szpitalnego, pracuja, tak jak pan posel wie — pan poset Wicher

i.p.
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kontaktuje sie z chorym z Nowego Sgcza. Nasz kolega ma firme drukarska, ktoéra jest
znana w calym wojewodztwie. To jest wlasnie przyklad tego, jakie efekty daje wprowa-
dzony w zycie dobry pomyst na leczenie dla nas, chorych, ale i dla ptatnika.

Zeby to podsumowac, bardzo prosimy o zarzadzenie ministra zdrowia w sprawie
powolania zespotu. Druga sprawa to rozwdj dostaw domowych, bo rzeczywiscie jest
to potrzebne. Mamy inwalidéw, ktérzy majg duze problemy z poruszaniem sie, bo w prze-
sztosci dokonano pewnych bledow. To leczenie kiedys, powiedzmy 10 lat temu, nie funk-
cjonowalo w takim zakresie, w jakim powinno, wiec efektem tego sg powazne zmiany
stawowe i problemy z poruszaniem sie chorych, ktérzy stracili tez mozliwos¢ pracowa-
nia. W zwigzku z tym czesto sg na rentach i wsparciu panstwa.

To tak naprawe pokazuje tez, ze to, co robimy tutaj, wspierajac te inicjatywe w zakre-
sie kontynuowania programu, jest ze wszech miar stuszne. Chcieliby$my, zeby te zato-
zenia byly kontynuowane: rozwijane dostawy domowe, tak jak powiedzialem; zmiana
w wycenie, ktora da impuls do dzialania oérodkom; wprowadzenie koordynatoréw, o kto-
rych moéwila pani dyrektor. Mogtbym oczywiscie tylko zadawaé pytania, kiedy to sie
stanie, i o to bede caly czas dopytywat, bo potrzebne jest juz pozniej konkretne dziatanie
wykonawecze. Tego bardzo oczekujemy od NFZ i od agencji, zeby te zmiany w zakresie
AOS doprowadzié... Mysle, ze to jest chyba najwazniejsze w tej chwili.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Bardzo prosze, pan poset Patryk Wicher.

Posel Patryk Wicher (PiS):

Nie chce przedtuzaé, ale jeszcze jedno chcialbym dotozy¢ do tematu. Jestem osoba chorg
na luszezyce. Korzystam z leczenia biologicznego, bo chorobe mam na takim poziomie,
ze niestety musialem sie juz zakwalifikowa¢ do leczenia w takiej formie, wiec wiem,
co to znaczy co jaki§ czas okupowac oddziatl szpitalny, zeby sie zarejestrowacé, zeby prze-
chodzi¢ monitoring i nie tylko. W zwigzku z tym walcze na przyklad, zeby dopuscic
leczenie biologiczne jak najszerzej do aptek. W tym kontekscie wspieram to dostarcza-
nie do domu, poniewaz obleganie oddzial6w, obleganie ekspertow, specjalistow, ktory
moga poswieci¢ ten czas na chorych, na rozwdj, na badania naukowe, zeby nad pacjen-
tem na dluzej sie pochylié... To jest czas bezcenny przy tej ograniczonej liczbie naszych
ekspertow, lekarzy zajmujacych sie tg dziedzing.

W zwiazku z tym myséle, ze faktycznie dostawy, w tym przypadku do domu, czy
dopuszczanie takich rzeczy szeroko do aptek, zeby odcigzyc szpitale, oérodki specjali-
styczne, od takich banalnych, prostych czynnosci, przepraszam za to okreslenie, jak
wydanie czynnika czy podanie czynnika, podczas gdy mozna to zrobi¢ gdziekolwiek —
byloby to wszystko §wietnym rozwigzaniem. MySle, ze dla odcigzenia systemu bedzie
to bardzo dobre.

Natomiast pan profesor w swoim wystgpieniu — przepraszam, nazwiska nie zapamie-
talem - poruszyl jeszcze temat lekow o przedtuzonym dziataniu. Moze to nie na dzisiaj
temat, ale chcialbym poddaé panstwa rozwadze, bo nie jestem ekspertem, dla mnie dzi-
siaj poruszony temat jest nowy... Czy jest szansa wprowadzenia tych lekéw, skoro fak-
tycznie w krajach europejskich i innych funkcjonujag? Jesli to jest cos lepszego dla pacjen-
tow, to jakie sg koszty? Czy w ogdle trwajg rozmowy z jakimi$ podmiotami medycznymi,
koncernami zwigzane z zakupem podobnych lekow dziatajacych diugoterminowo, czy
ewentualnie takie dzialania sg planowane? Pani dyrektor moze nie mie¢ odpowiedzi
dzisiaj, ale jesli co§ wie, to bardzo bym prosit. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Bardzo prosze o odpowiedz panig dyrektor, a za chwileczke pan Marek Wleklik. Prosze
bardzo.

Dyrektor NCK Malgorzata Lorek:
Dziekuje serdecznie. OczywiScie chetnie odniose sie do sprawy lekow o przedtuzonym
dziataniu. Jak powiedzialam na poczatku, ten program pochtania ogromne koszty. Oczy-
wiScie w obliczu mozliwosci ratowania zycia i zdrowia, w znacznym stopniu poprawy
komfortu i zapewnienia aktywnosSci zawodowej wszystkich pacjentow, zawsze patrzy

i.p. 13




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW ORGANIZACJI OCHRONY ZDROWIA
| INNOWACYJNOSCI W MEDYCYNIE (NR 11)

sie na zyski i korzysci. Niemniej jednak koncepcji wprowadzenia lekéw o przedtuzonym
dziataniu dla calej populacji, dla réznych populacji, byto wiele.

Ponad dwa lata temu réwniez skierowaliSmy wniosek do Agencji Oceny Technolo-
gii Medycznych i Taryfikacji o to, aby wskazali nam by¢ moze grupe pacjentéow, ktora
w sposob priorytetowy powinna by¢ potraktowana w dostepie do lekéw o przedtuzonym
dzialaniu, bo tak jak widzimy i obserwujemy rynek w innych krajach, mimo wszystko
one w znacznym stopniu moga zwiekszy¢ koszty terapii dla tych pacjentow.

Tak jak powiedzialam wcze$niej, koszt leczenia pacjentow to 350-400 mln, ale obecnie
jest wystarczajacy na poziomie 350 mln. Z kalkulacji, ktorych dokonata agencja, wynika,
ze gdyby przej$¢ na leczenie profilaktyczne pacjentow, ktorych mamy w Polsce, na leki
o przedluzonym dziataniu, to biorac pod uwage Srednie ceny lekéw, ktore sg dostepne
w Europie, musielibyémy dysponowac budzetem okoto 600 mln, aby w podstawowych
skazach, czyli niedoborach czynnikéw VIII, IX, zapewni¢ takie leczenie standardowe.

Natomiast agencja w swoich opiniach rowniez nie potrafita wskazac¢ grupy pacjentow,
ktora w sposob szczegolny powinna by¢ potraktowana w dostepie do tych wiasnie lekow.
Niemniej jednak te opinie byly jeszcze przed opracowaniem przez podmioty odpowie-
dzialne HTA. Po pewnym czasie, w ubieglym roku, w czerwcu, udalo sie skompletowaé
w zakresie czynnika VIII wszystkie HTA, natomiast w zakresie czynnika IX — w paz-
dzierniku. Te dokumenty trafity do agencji, tak wiec czekamy na kolejne wytyczne.

Jednak biorac pod uwage te weze$niejsze opinie, wydaje sie do$¢ trudne, biorac pod
uwage rowniez budzet tego programu, zeby udalo sie wprowadzic leki o przedtuzonym
dzialaniu dla wszystkich pacjentow, bo rowniez agencja nie wskazywata jakoby te leki...
Oczywiscie one moga poprawi¢ w pewnym sensie komfort pacjentow, ze koniecznosé
podawania leku bedzie rzadsza, niemniej jednak jest to trudne do wdrozenia. Czekamy
wiec na kolejng opinie, juz po tych analizach HTA. Dopiero potem bedziemy mogli
odnies§¢ sie do kolejnych krokow.

Jak powiedzialam, w przypadku akurat tego programu wzrost cen lekéw jednej
jednostki o kilka groszy powoduje wzrost kosztow leczenia o kilkadziesigt milionow.
Na to do&é¢ bacznie zwracamy uwage, bo dla nas priorytetem jest zapewnienie bezpie-
czenstwa i przynajmniej tego podstawowego, bazowego leczenia, ktore jest obecnie
dostepne. Ono jest mozliwe dla pacjentéow tylko dlatego, ze kazda decyzja jest skru-
pulatnie przegladana, czy nas naprawde na to stac¢ nie tylko w perspektywie roku, ale
w perspektywie wielu lat. Dziekuje bardzo.

Posel Patryk Wicher (PiS):

Pani dyrektor, zgadzam sie, ze przy ograniczonych zasobach finansowych, elastycznosci
finansowej nie jesteSmy w stanie zapewnic¢ wszystkiego. Natomiast ciekawilaby mnie
taka analiza, ktora bylaby trudna do wykonania. Gdyby$émy wprowadzili leki o prze-
dluzonym terminie, to o ile spadlyby koszty przy podawaniu lekéw, przy czestszych
wizytach w szpitalach? Praca pielegniarki, lekarza specjalisty, eksperta to jest jednak
koszt. Ciekawe, jak by to sie zbilansowalo, ze tutaj jest 250 mln wiecej, ale ile spadioby
z systemu innych kosztow, ktore by mozna bylo ograniczyé w wyniku stosowania diugo-
trwalych lekow? To jest ciekawe rozwigzanie, arcytrudne. Trzeba byloby pewnie stwa-
rza¢ narzedzia ku temu, natomiast byloby to ciekawg analiza, ktéra by pokazala, o ile
te koszty réznityby sie wtedy miedzy soba. Jest to tylko uwaga ogblna, tak po prostu.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Ale pani dyrektor ma odpowiedz na to pytanie. Bardzo prosze, pani dyrektor.

Dyrektor NCK Malgorzata Lorek:
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Szanowny panie posle, 80-85% obecnych wydan to jest leczenie domowe. Pacjenci otrzy-
mujg leki do domu albo w ramach bezposéredniej dostawy, albo samodzielnie odbieraja,
jakby odebrali z apteki ogélnodostepnej. Choé jesteSmy ostrozni, jesli chodzi o apteki
ogélnodostepne, bo w gre by wchodzita jeszcze kilkuprocentowa marza, ktéra tez wia-
zalaby sie z kosztami. Zatem odbierajg w domu, wiec to nie jest koszt.

Jezeli chodzi o leczenie pacjentow, to prosze mi uwierzy¢, to juz nie sg czeste przy-
padki. Sa to jakie§ nagle przypadki albo zabiegi operacyjne. By¢ moze panowie, przed-
stawiciele pacjentéw, moga potwierdzi¢ lub zaprzeczy¢, niemniej jednak w ramach tych

i.p.
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statystyk, ktére mamy, chodzi o 80-85%. Tak wiec leki o przedtuzonym dziataniu nie
wplynelyby na koszty hospitalizacji lub tez brak. MySle wiec, ze zbilansowaliby$my sie
na zero. Wplynelyby, owszem, na czestotliwo§é podania, bo na przyklad zamiast trzech
podan bylyby dwa lub jedno w tygodniu, w zaleznoSci od potrzeb i koniecznej substytucji
przez pacjenta. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo prosze, pan prezes chcialby zabrac glos.

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:

Chcialtbym podjaé temat ratownictwa chorych na hemofilie i w ogéle funkcjonowania
tego systemu. MieliSmy problemy z leczeniem chorych na hemofilie na SOR. Tu mini-
sterstwo podeszto w sposob otwarty i wprowadzilo szkolenia e-learning, ktore sa w cyklu
szkolen dla personelu SOR. Mam tylko pytanie, czy weszlo to ustawg o ratownictwie, czy
rozporzgdzeniem ministra zdrowia o ratownictwie, jako pewien obowigzek, je§li chodzi
o prowadzenie tych szkolen i uzyskanie kwalifikacji do zawodu? Tak wiec, je§liby na te
pytania mozna bylo po naszym posiedzeniu odno$nie do powolania...

Caly czas wracam do tematow, ktore nie sg zamkniete, bo wiem, ze to jest najistot-
niejsze. Zatem z jednej strony zarzadzenie powolujgce program. Dwa: domkniecie spraw
z AOS, wykonawcze dzialania prezesa NFZ. Trzy: kwestia ratownictwa, czyli tego, czy
w rozporzadzeniu ministra zdrowia dotyczgcym ratownictwa jakby obligatoryjnie wig-
czono ten system szkolen, bo na SOR-ach dochodzito bardzo czesto do sytuacji, ze trak-
towano tych pacjentéow jak wszystkich innych, a tymczasem trzeba podjac¢ dziatanie
szybko. Trzeba poda¢ czynnik krzepniecia, ktéry zatrzyma krwawienie i bedzie czyn-
nikiem zasadniczym, czasami uratuje zycie temu choremu. Czasami tego nie widac,
ale ten chory ma wewnetrzne krwawienie i je§li nie podamy tego leku, efekty mogg by¢
katastrofalne. No i to, co oczywiScie jest bardzo wazne — dostawy domowe rzeczywiscie
bardzo by utatwily dziatanie.

Bardzo tez apelujemy, zeby rozszerza¢ w miare mozliwosci... Wiem, ze pani dyrektor
bardzo sie stara, zeby, jesli bedzie mozna, jak najszybciej objaé calg populacje, ktora
bedzie tego wymagala, w szczegdlnoSci ciezka posta¢ hemofilii A i B. Je§liby te rzeczy
udato sie zrobi¢ — kolejny nasz postulat — Igcznie z wprowadzeniem do realizacji tego
rejestru...

Rzeczywiscie stowo rejestr moze jest nieadekwatne, bo to jest bardzo rozbudowane
narzedzie. Natomiast nam chodzi o to, zeby sukcesywnie uruchamia¢ to dzialanie, wiec
zeby pan dyrektor CeZ przelozyt to na konkretne posuniecia, tak aby§my mogli sie spo-
tkaéi powiedziec: , Tak, wszystkie te aspekty zostaly zrealizowane i mamy naprawde coS,
czym mozemy sie pochwali¢. Cos$, czego nie bylo, a co w tej chwili daje szanse na bardzo
dobre funkcjonowanie chorym i jest naprawde bardzo pozytywnym wkiadem Minister-
stwa Zdrowia i panstwa w poprawe zycia tej grupy chorych bardzo ciezko dotknietych
choroba”.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje. Mam takie wrazenie, ze na kilka z tych pytan panstwa odpowiedzieli-
$my, natomiast bedziemy z panem ministrem rozmawiac. Na pewno pani dyrektor tez
przekaze refleksje...

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:

i.p.

Te watpliwoSci odnosnie do ustawy o krwiodawstwie i krwiolecznictwie sg uzasadnione.
Ten system bardzo dobrze funkcjonuje. Prosze zwrdci¢ uwage na to, ze 365 dni w roku
w kazdej jednostce stuzby zdrowia mozemy leczyc¢ pacjenta chorego na hemofilie, leczyc
specjalistycznie na jakie§ choroby, ktore pojawiajg sie w calej populacji, ale mamy dostep
do czynnikow krzepniecia adekwatny do profilu i zmiennosci tej choroby.

Tak wiec dzialanie Narodowego Centrum Krwi i stacji krwiodawstwa jest kluczowe,
przy czym dla platnika jest to coS, co nie wymaga dodatkowych kosztow, bo logistyka
zwigzana z funkcjonowaniem tego systemu jest zwigzana ze szpitalami, ktore korzystaja
z krwi. Zatem w naturalny sposob system odpowiada na potrzeby chorych, ktérzy wyma-
gaja nagle krwi czy produktéow krwiopochodnych. Stad interpelacja.
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Wyja$nienia, ktore wyrazila pani dyrektor, sg bardzo cenne, natomiast tez chcieliby-
$my, zeby to zostato bardzo jasno sformulowane, ze nikt nie odchodzi od tego systemu,
nawet jezeli sg prace dotyczace ustawy o krwiodawstwie i krwiolecznictwie, to zeby jed-
nak o tym wszystkim nie zapomnie¢. Wiem, ze w niektorych bogatszych krajach, gdzie
stosuje sie leki lepsze niz te, ktore sa w Polsce, bardziej kosztowne, ktore nie sg pro-
dukowane z krwi, utrzymano jednak dystrybucje przez stacje krwiodawstwa, dlatego
ze to jest po prostu najlepsze dla tej choroby. To tyle. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje, panie prezesie. Jeszcze o glos prosit pan Marek Wleklik. Jezeli panstwo
pozwolicie, uznam, ze to bedzie dzisiaj ostatni gtos w dyskusji. Poniewaz panstwo posto-
wie majg kolejne posiedzenia komisji, bedziemy musieli zakonczy¢ posiedzenie naszej
podkomisji poSwiecone temu bardzo interesujgcemu tematowi, ale by¢ moze nie jest
to nasze ostatnie spotkanie. Bardzo prosze.

Czlonek Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska” Marek Wleklik:

Pani przewodniczgca, panstwo postowie, szanowni goscie, tym bardziej bardzo dziekuje
za umozliwienie zabrania glosu w imieniu Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”. Trzy
krotkie punkty.

Po pierwsze, chciatbym pozosta¢ w tej atmosferze, ktora tutaj panuje i podzieko-
wac pani przewodniczacej bardzo serdecznie za zrozumienie, zyczliwo$é i podjecie tego
tematu. Drugi temat zostal juz czeSciowo wyczerpany przez pana prezesa, ale porusze
go. Chodzi o narodowy program, ktory konczy sie w przysztym roku. Prosba o pamiec¢
do ministerstwa, o przediuzenie czego§, co w ocenie samych pacjentéw jest jednym z naj-
lepszych programow w Europie, zaréwno jezeli chodzi o dostep, jak i o dystrybucje czyn-
nikéw krzepniecia.

Trzeci punkt dotyczy centralnych procedur. To jest temat dotyczacy hemofilii, ale
rowniez innych obszarow terapeutycznych. Centralizacja procedur zaméwien ma w swo-
ich zalozeniach doprowadzi¢ do oszczednosci dla systemu, ale niesie rowniez okreslone
zagrozenia, zwlaszcza w obecnej sytuacji epidemiologicznej i niestety geopolityczne;.
Dlatego Izba Gospodarcza postulowala, azeby w tych procedurach wylaniaé nie jednego
zwyciezce, tylko zeby bylo kilku dostawcow, aby rzeczywiScie mozna bylo zabezpieczyé
potrzeby pacjentow. Tak jak w przypadku hemofilii sg one zabezpieczone w ramach pro-
gramu narodowego, to zeby w przypadku wlasnie centralnych zamoéwien byla mozli-
wos¢ wylonienia kilku dostawcow. To w pelni zabezpieczy potrzeby szeroko rozumianych
pacjentow.

I na koniec jeszcze raz bardzo serdecznie dziekujemy pani przewodniczacej oraz
panom i paniom postom. Bardzo serdecznie dziekuje.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):

Bardzo dziekuje. Ja w imieniu posiéw tez bardzo serdecznie panstwu dziekuje. Mysle,
ze naprawde rzadko sie zdarza, ze nasza praca poselska jest tak doceniana, widoczna
i uhonorowana tymi stowami podziekowan.

Bardzo dziekuje panu postowi Patrykowi Wichrowi za to, ze rzeczywiscie jest wielkim
panstwa oredownikiem w polskim Sejmie. Prace, ktére majg byé wykonane, zeby pro-
gram byl kontynuowany, sg czynione inicjatywa i pracg pana posta Wichra.

Dziekuje za utworzenie zespolu, panie posle. Dziekuje za te dwie ostatnie interpela-
cje. Myséle, ze one sg bardzo cenne dla panstwa. Tutaj prawie wszyscy panstwo postowie
sie podpisali. To ewidentnie pokazuje, ze jest zrozumienie i dla programu, i dla panstwa
sytuacji, i tego, ze sam program moze w sposéb ewidentny pomoéc chorym na hemofilie.
Prace beda kontynuowane. Obiecuje w imieniu panstwa poslow, ze z panem ministrem
na pewno bedziemy rozmawiali, jak rowniez z panig dyrektor, od ktorej mamy wielkie
wsparcie i zrozumienie, zeby program byl kontynuowany.

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
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Za to serce tez naprawde z calego serca dziekujemy panstwu i panu postowi Wichrowi,
i panu postowi Chrzanowi, i wszystkim osobom, ktére zaangazowaly sie w te dzialania.
Nawet pan posel Latos osobiScie wystgpil u nas na konferencji...

i.p.
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Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Tak...

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
...1 tez wspieral te dzialania. Tak wiec dzieki temu mamy ten program, ktéry naprawde
jest fajny. On jest bardzo dobry...

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Potrzebny...

Prezes PSCH Bogdan Gajewski:
I bardzo potrzebny. Tak wiec,dziekuje.

Przewodniczaca posel Violetta Porowska (PiS):
Tak jest. Bardzo dziekuje wszystkim panstwu postom. Bardzo dziekuje panstwu: pani
dyrektor, wszystkim goSciom, ktory z nami zdalnie sie laczyli. Dziekuje za sprawng
obstuge. Na tym wyczerpaliémy porzadek dzienny posiedzenia podkomisji.
Zamykam posiedzenie podkomisji.

i.p. 17




