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(Poczgtek posiedzenia o godzinie 13 minut 26)

(Posiedzeniu przewodniczq przewodniczqcy Waldemar
Kraska oraz zastepca przewodniczqcego Dorota Czudowska)

Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Dzien dobry panstwu.

Witam panstwa — zaraz powiem, na ktorym juz... — na
szescdziesiatym dziewigtym posiedzeniu senackiej Komisji
Zdrowia.

Tematem tego posiedzenia jest informacja ministra
zdrowia na temat opieki pacjentdw hematoonkologicznych.

Ministerstwo reprezentuje pani minister Katarzyna
Glowala. Jeszcze raz pania minister witam wraz ze wspot-
pracownikami.

Witam wszystkich zaproszonych gosci.

A poniewaz jesteSmy w Senacie, i tu si¢ to odbywa
troszke inaczej niz w Sejmie, wigc by$my moze odwroci-
li kolejnos$¢ naszego posiedzenia. Pani minister zabierze
glos na koncu, a na poczatku... Wiem, ze niestety mamy
opoznienie. Przed niektorymi z panstwa daleki powrot,
wiec chciatbym panstwu oddac¢ glos, zebys$cie na poczat-
ku zapoznali nas z problemami leczenia wtasnie choréb
hematoonkologicznych w Polsce.

Mysle, ze najpierw pan prof. Wiestaw Jedrzejczak. Tak
W moja strone pan spoglada, wiec mysle, Panie Profesorze,
ze moze by pan zaczalt?

(Wypowiedzi w tle nagrania)

(Glos z sali: Whaczyt...)

(Glos z sali: Nie, nie jest wlaczony.)

(Glos z sali: Whaczony.)

(Glos z sali: Aha, jest...)

(Wypowiedzi w tle nagrania)

(Glos z sali: Zielone $§wiatetko zaraz si¢ pojawi. Jest.)

(Wesotos¢ na sali)

Konsultant Krajowy
w dziedzinie Hematologii
Wieslaw Jedrzejczak:

Bardzo dzigkuje za udzielenie gtosu.

Ja chciatbym panstwa krétko wprowadzi¢ w problemy
hematoonkologii.

Przede wszystkim chciatbym powiedzie¢, ze jest pewna
réznica miedzy onkologia a hematoonkologia i oczywiscie
jest pytanie, jakie to sg roznice. Pierwsza rdznica sprowadza
si¢ do tego, ze jesli chodzi o biataczke, to my rozpoznajemy
biataczke, podczas gdy nowotwory sa rozpoznawane przez
patomorfologéw. Czyli my jestesmy tymi, ktorzy...

(Senator Dorota Czudowska: Panie Profesorze, ale pro-
ponuje usiase.)

Dobrze.

(Wypowiedzi w tle nagrania)

(Gtos z sali: Jest trudno pod tym wzgledem. U nas na
spotkaniu...)

Ale nogi mam zdrowe, wigc...

(Wesolos¢ na sali)

(Senator Dorota Czudowska: A ci, ktorzy nie zabieraja
glosu, niech maja wyltaczone mikrofony. Krysiu, tam przy
tobie jest mikrofon...)

Taka jest pierwsza rdéznica, ze my bierzemy udziat
w stawianiu ostatecznego rozpoznania.

Kolejna réznica jest taka, ze leczenie, ktore stosujemy,
jest znacznie bardziej agresywne, co wiaze si¢, po pierwsze,
z agresywnoscig chorob, a po drugie, z tym, Ze to leczenie
generuje wiecej 1 bardziej roznorodnych dziatan niepoza-
danych, a to oczywiScie wigze si¢ z tym, ze my musimy
posiada¢ znacznie glebsza wiedze internistyczng, zeby te
dziatania niepozadane zwalczac.

Wreszcie, jesli chodzi o leczenie onkologiczne, to po
zakonczeniu leczenia onkologicznego onkolog przekazuje
chorego, ktory zyje, do hospicjum. W naszym przypadku
wlasciwie to nie wchodzi w gre. My si¢ opiekujemy cho-
rym do konca, dlatego ze ze wzgledu na przepisy praw-
ne ograniczajace mozliwo$¢ stosowania sktadnikow krwi
w hospicjach my tych pacjentéw do hospicjow przekazac
nie mozemy, poniewaz niemal wszyscy nasi pacjenci tych
sktadnikow wymagaja. W zwiazku z tym my si¢ opiekujemy
tym chorym, ktorego nie wyleczymy, do konca jego zycia.

Ilu jest tych chorych? Tych chorych policzy¢ byto dosé
trudno, dlatego ze Krajowy Rejestr Nowotworow, po pierw-
sze, nie obejmowal wszystkich przypadkow nowotworow
krwi, a po drugie, gromadzit dane dotyczace zachorowan
i $mierci, ale nie prowadzit danych dotyczacych chorobo-
wosci. Te dane zostaly w znacznej mierze wygenerowane
w oparciu o analize tzw. map potrzeb zdrowotnych siedzg-
cego tutaj pana ministra Radziwilta. I te analizy, ktdrych
gtownym autorem byla siedzgca tutaj pani prof. Lech-
-Maranda, doprowadzity do ustalenia liczby chorych, do
ustalenia, ilu faktycznie tych chorych jest w poréwnaniu
do tego, ilu tych chorych zachorowuje. Jak panstwo widza,
Iacznie my mozemy si¢ doliczy¢ ok. 100 tysigcy przewle-
kle chorych. To jest jednak duza grupa chorych, ktorzy
wymagaja wielokrotnych $§wiadczen, bo to nie sa chorzy,
ktérzy zachorowuja i umierajg w trakcie jednej hospitali-
zacji czy po jednej wizycie ambulatoryjnej. Nasz sukces
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polega na tym — co zreszta za chwile pokaze — ze chorzy
z ta choroba zyja. A te réznice migdzy zachorowalnoscia
a chorobowos$ciag mowig roéwniez o Srednim przezyciu pa-
cjentow z tg chorobg.

Jakie mozemy odnotowac¢ sukcesy? Przede wszystkim
takie, ze w ciagu ostatnich kilkunastu lat specjalno$¢ sig¢
dos¢ dynamicznie rozwijata. O ile w 2007 r. byto niespetna
200 hematologow, 20 profesorow i 12 doktorow habilito-
wanych, co zreszta pokazuje tez pewna zdrowg strukture
tej specjalizacji, o tyle w ciagu 10 lat podwoili$my ten
zasob z nadwyzka, jesli chodzi zarowno o kadry posia-
dajace specjalizacje, jak i o kadry posiadajace najwyzsze
specjalizacje, a wige profesorskie. I tez bardzo cieszy liczba
doktoréw habilitowanych, bo to jest juz to nastgpne poko-
lenie po profesorach. A wigc jak gdyby to nie jest tak, ze
tej specjalnosci grozi $mier¢ ze starosci.

Ten rozwoj dotyczyt rowniez instytucji. Inaczej mo-
wigc, w 2007 r. mielis$my 30 oddzialow hematologicznych
i 12 o$rodkow transplantacji szpiku, w ubiegtym roku do-
liczytem si¢ 42 oddziatéw 1 16 osrodkow transplantacji
szpiku. zreszta w biezacym roku naste¢pne sa uruchamiane,
konkretnie 2 osrodki, wigc bedziemy mieli... Tu mowie
tylko o osrodkach przeznaczonych dla dorostych, bo w gre
wchodzi jeszcze 5 osrodkow, ktore sa wylacznie osrodka-
mi pediatrycznymi. Co wigcej, od 2014 r. uzyskalismy,
mozna powiedzie¢, taka sytuacje, ze w kazdym wojewodz-
twie mamy osrodek, ktory specjalizuje si¢ w hematologii.
Przez wiele lat mieli$my biate plamy i hematolodzy dla
poszczegdlnych wojewodztw musieli by¢ ksztatceni w in-
nych wojewodztwach. Tak wigc ten problem zostat, mozna
powiedzie¢, ostatecznie rozwiazany.

Z punktu widzenia zabezpieczenia zabiegdw przeszcze-
piania szpiku, jesli chodzi o liczbg dawcow szpiku, stalismy
si¢ mocarstwem, mozna powiedzie¢, z duzym komfortem,
bo jestesmy drugim krajem w Europie i széstym krajem na
$wiecie pod wzgledem liczby zarejestrowanych dawcow. Ta
liczba przekroczyta 1 milion 300 tysiecy ludzi. To jest taki
wielki sukces, ale to rowniez skutkuje liczba wykonanych
zabiegow, ktora przekroczyta w ubieglym roku 1 tysiac
700 przeszczepien szpiku. W zwiazku z tym my zaliczamy
si¢ w tej dziedzinie do krajow, mozna powiedzie¢, wysoko
rozwinigtych. Tu nie tylko chodzi o liczb¢ wykonanych
zabiegow, ale tez o wyniki. A to s3 wyniki z 2013 r. dla catej
Polski. Tam, gdzie ta krzywa si¢ splaszcza, wskazuje to, ze
ci chorzy zostali trwale wyleczeni z choroby. To sg wyniki
polskie ogdlne. A to s3 wyniki amerykanskie.

(Wypowiedzi w tle nagrania)

Tak ze naprawde nie mamy si¢ czego wstydzi¢. To nie
jest tylko liczba, to jest rowniez jako$¢ zabiegow, jakie my
wykonujemy w Polsce. To inne rozpoznanie...

Rowniez, jesli chodzi o analizg, ktorg wykonal naro-
dowy instytut zdrowia, to ona pokazala, ze, o ile wyniki
leczenia nowotworow w Polsce ogolne — to jest to prze-
zrocze —w Polsce sg znacznie gorsze, o tyle w odniesieniu
do nowotworéw krwi jeste§my mniej wigcej na poziomie
Wielkiej Brytanii. No, nie jest to poziom, ktérego musimy
si¢ wstydzi¢.

A jakie sa wyzwania? Wyzwaniem jest przede wszyst-
kim starzenie si¢ spoteczenstwa, zwigkszajaca si¢ sku-
tecznos$¢ leczenia i koszty nowych lekow. Przy czym tutaj

problem starzenia si¢ spoleczenstwa jest problemem po-
trojnym dlatego ze, po pierwsze, jest coraz wigcej ludzi po
szes¢dziesiatym piatym roku zycia, po drugie, wigkszo$¢
nowotworow to sa choroby wystepujace w tym bardziej
zaawansowanym wieku, po trzecie, starzenie obejmuje
réwniez lekarzy, w tym réwniez mowiacego te stowa. I to
oznacza, ze struktura wiekowa spoteczenstwa zmieni si¢
w ciggu najblizszych lat.

Proszg zobaczy¢, to akurat sa dane amerykanskie po-
kazujace, jak wyglada sprawa problemu ostrej biataczki
szpikowej. O ile w wieku ponizej szes¢dziesiatego piatego
roku zycia wskaznik zachorowalnosci wynosi 1,7, o tyle
powyzej szes¢dziesigtego piatego roku zycia jest prawie
10-krotnie wyzszy. To pokazuje charakter zmieniajace-
g0 si¢ problemu zwigzanego z tym, ze spoteczenstwo si¢
starzeje.

Kolejny problem to jest zwickszajaca si¢ skutecznos¢
leczenia, przy czym ta zwickszajaca si¢ skuteczno$¢ lecze-
nia dotyczy nie tyle wyleczalnosci, ile wydluzenia zycia
z choroba. To oczywiscie wiaze si¢ z koniecznoscia roz-
woju calej infrastruktury opieki nad takim chorym i ozna-
cza, ze chory, ktory kiedys$ umieral w ciagu pierwszej
hospitalizacji, obecnie zyje kilka lat, ale wymaga w tym
momencie kilku, czasem kilkudziesigciu hospitalizacji.
A wigc ta jedna osoba generuje znacznie wigksza potrzebe
udzielania $wiadczen w zwiazku z tym blogostawionym
faktem, ze zyje, stanowigc w tym momencie problem dla
systemu. Tu jest pokazane, jak ta skutecznos¢ leczenia si¢
zmienia w przypadku poszczeg6lnych schorzen. Ja moze
nie bede w to wchodzit glebiej, tylko pokaze, ze to jest
jednorodne zjawisko. W kazdej jednostce chorobowej no-
tujemy postep i ten postep niestety ma swoja ceng, dlatego
Ze ten postep jest osiagany poprzez wprowadzanie, z reguly
przez rozne firmy zagraniczne, nowych lekow, ktore sa
bardzo drogie. To oczywiscie jest czgsciowo tagodzone
np. przez taki fakt, ze jak Glivec utracit ochron¢ patento-
wa, to imatinib stat si¢ w tej chwili, mozna powiedzie¢,
szeroko dostepny w Polsce. No, czekamy oczywiscie na
to, zeby to nastapito w odniesieniu do nastgpnych lekow,
bo to wygeneruje pewne oszczgdnosci w systemie, ktore
z kolei bedzie mozna przeznaczy¢ na sfinansowanie lecze-
nia kolejnych wyzwan, poniewaz chorzy chca po prostu
zy¢. Jak si¢ jest tym chorym, to wlasnie chece si¢ w tym
zyciu uczestniczy¢. Prawda?

Jakie w zwiazku z tym sa dzialania osoby pehiacej
taka funkcje, ktora ja aktualnie pehnig, czyli konsultanta?
Pierwsza kwestia to sg starania o dost¢pnos¢ i optymalne
wykorzystanie podstawowych, wzglednie tanich terapii.
Jak powiedziano, w takim kraju jak Polska musi by¢ nas
sta¢ na chleb, nie zawsze nas bedzie stac¢ na cukierki, ale
niewatpliwie jeste§my jako spoleczenstwo zobowiazani,
zeby tym ci¢zko chorym ludziom, cigzko dotknigtym
przez los, zapewni¢ przede wszystkim to, co jest pod-
stawowe.

Kolejna sprawa to jest — poniewaz wsrod tych nie-
szcze$nikow sa osoby jeszcze bardziej nieszezgsliwe czy
najbardziej nieszczgsliwe — wskazywanie tych osob, tych
grup chorych, ktorym nowa terapia przede wszystkim
moze najbardziej poprawi¢ sytuacje¢, a poza tym ewen-
tualnie umozliwi¢ dostgp do nastgpnego leczenia, kto-
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re moze zasadniczo zmieni¢ los takich chorych. Inaczej
moéwiac, chodzi o wskazywanie tych problemow, ktore
sa najwazniejsze do rozwigzania za pomoca stosunkowo
niewielkich kosztow.

A jakie sa w ogdle, jesli chodzi o specjalnos¢, proble-
my? No, one w znacznej mierze sg takimi problemami,
jakie sa wszedzie w stuzbie zdrowia. W chwili obecnej na
bardzo wazne miejsce wysuwa si¢ niedobor pielegniarek,
bo tutaj jest kwestia tego, ze ci chorzy wymagaja coraz
bardziej specjalistycznej opieki, i to specjalistycznej opieki
pielggniarskie;.

Dalej. Znaczna czes¢ wysitku lekarskiego jest tak na-
prawde marnowana przez to, ze on jest zuzywany na wyko-
nanie r6znych obcigzen biurokratycznych, ktore w obecnej
formie specjalnie nie spetniaja swojego zadania. Bo ja oczy-
wiScie nie jestem za tym, zeby rezygnowac ze sprawoz-
dawczosci, tylko ze sprawozdawczo$¢ powinna w pewnym
momencie generowa¢ dane, w oparciu o ktore bedzie mozna
optymalizowac¢ decyzje, a tych danych nie ma. Czyli jest to
taka sprawozdawczos$¢ tylko dla umgczenia ludzi, ktorzy ta
sprawozdawczos$cia s zmuszeni si¢ zajmowac.

Dalej. Caly czas, mimo tego rozwoju, mamy niedobor
specjalistow — i to do$¢ powazny niedobdr — a te zaso-
by, ktore sa, nie sa wystarczajaco wykorzystane. Jest zbyt
niskie kontraktowanie tego, co jest w sumie w systemie
najtansze, czyli porad hematologicznych. I to powoduje, ze
ci chorzy wielokrotnie zbyt dlugo oczekuja na poradg, co
czesto niestety skutkuje po prostu zaawansowaniem choro-
by, a to zaawansowanie choroby generuje potem znacznie
wicksze koszty lecznicze.

Dalej. Hematologia, jak z tych map potrzeb zdrowot-
nych wynikto, jest jedyna specjalnoscia, ktora ma netto nie-
dobor 16zek szpitalnych. Tu od razu cheiatbym powiedzie¢,
ze jest takie zhudzenie, ze to, ze my$Smy rozwingeli bardzo
skutecznie oddzialy dzienne, zmniejszy zapotrzebowanie
na ozka. Nie, dlatego ze w sytuacji choroby przewlektej
ten chory rzeczywiscie jest przez 3, 4 czy 5 lat leczony
w oddziale dziennym, ale z czasem jego stan si¢ na tyle
pogarsza, ze on jednak wymaga 16zka i od tego momentu
on musi by¢ hospitalizowany.

Kolejnym takim bolagcym problemem jest ograniczony
dostep do nowoczesnych lekow, ale o tym beda, mam na-
dziej¢, mowic¢ moi koledzy. Bardzo dzigkuje.

(Przewodnictwo obrad obejmuje
zastepca przewodniczqcego Dorota Czudowska)

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Bardzo dzigkuj¢, Panie Profesorze.

Kto z panstwa chcialby teraz?

(Wypowiedz poza mikrofonem)

To pan profesor.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

(Prezes Polskiego Towarzystwa Hematologow i Tran-
sfuzjologow Tadeusz Robak: Tadeusz Robak, z Polskiego
Towarzystwa Hematologow i Transfuzjologdw i kierownik
Kliniki Hematologii w Lodzi.)

To bardzo proszg, Panie...

Prezes Polskiego Towarzystwa
Hematologow i Transfuzjologow
Tadeusz Robak:

Ja cheg podkresli¢, ze pan prof. Jedrzejczak, reprezentu-
jacy nas jako konsultant od wielu lat, bardzo dobrze przed-
stawil gtéwne osiggnigcia hematologii. Na koncu poswigcit
troche czasu problemom, ktére mamy czy z ktérymi musi-
my si¢ zmagac kazdego dnia. I te problemy bym podzielit
na problemy ludzkie i problemy nieludzkie.

Mimo ze jest taki wzrost liczby profesoréw i doktorow
habilitowanych, to jednak skarzymy si¢ na niedobdr specja-
listow ewidentnie w wiekszosci polskich miast i o§rodkow.
Hematolodzy, ksztalceni przez wiele lat np. w mojej klinice,
albo opuscili kraj i pojechali do Wielkiej Brytanii, gdzie zaj-
muja stanowiska konsultantow, albo pojechali do Warszawy
i wzmacniajg Instytut Hematologii i Transfuzjologii — tam,
o ile pami¢¢ mnie nie myli, co najmniej potowa profesorow
pochodzi z naszej kliniki. To si¢ odbija na tym, ze wciaz
ksztalcimy nowe kadry i wcigz ich nie mamy. Przez wiele
lat bylismy osrodkiem, gdzie czas oczekiwania na porade
specjalistyczng byt najkrotszy. Teraz jezeli pacjent moze
przyjs¢, gdzie tylko chcee, to przychodzi do nas. I juz ten czas
oczekiwania wydhuzyt si¢ znaczaco. To pierwsza kwestia.

Druga rzecz to starzenie si¢ personelu medycznego.
Wielu znakomitych profesorow przechodzi na emeryturg.
Nastepcow wprawdzie mamy, ale w niewystarczajacej licz-
bie. Dotyczy to réwniez pielegniarek. Tak wigc problemy
kadrowe stanowia bardzo istotny problem hematologii,
podobnie chyba zreszta jak i innych dziedzin medycyny
w Polsce.

A przechodzac do poziomu hematologii, jaki ja widze
ze stolka prezesa... Wydaje mi si¢, ze jest on poréwny-
walny do wiekszosci krajow europejskich. Mamy bardzo
dobrze wyksztatconych lekarzy. Prezentuja swoje referaty,
wyniki badan naukowych na wielu prestizowych zjazdach.
Publikuja, jeszcze raz tutaj podkreslg, w dobrych pismach
swoje prace. A wigc mysle, ze nie mozemy si¢ skarzy¢.
Mimo réznorakich trudnos$ci to dziata. A jezeli odstajemy
W sposob bardzo istotny od reszty Europy, to rzeczywiscie
dotyczy to dostepu do nowoczesnych terapii. I, mimo wysit-
kéw, mimo wspotpracy z ministerstwem i mimo staraf, na
spotkaniach w gremiach migdzynarodowych okazuje si¢, ze
nowy lek jest dostepny w wigkszosci krajow, ale w Polsce
jeszcze nie. Podam przyktad wenetoklaksu, ktory obecnie
znajduje si¢ na tapecie w Ministerstwie Zdrowia, przeszedt
chyba procedure¢ AOTM i czeka na decyzj¢ o refundacji.
Mam liste 17 krajow europejskich, gdzie on juz jest do-
stepny. Wsrdd tych krajow sa Wegry, Czechy, Stowacja,
Bulgaria, Chorwacja, Stlowenia. Inny lek, ibrutynib, jest
dostepny na Litwie, jest dostepny w Rumunii, w Bulgarii,
aw Polsce jest dostepny od kilku miesiecy dla wybranej gru-
Py pacjentdw, mianowicie pacjentéw z delecja 17p — bardzo
zle rokujacej — ale nie jest dostepny dla catej rzeszy chorych
na przewlekta biataczke limfocytowa, ktdrzy powinni ten
lek otrzyma¢ w sytuacji opornosci na immunochemiote-
rapi¢. To jest wciaz poza naszym zasiggiem. Trzeci lek,
ktéry tutaj nalezy wymienié¢, nazywa si¢ idelalisib i dziata
podobnie do ibrutynibu. Gdyby on byl zrefundowany, to
by znacznie mozna bylo obnizy¢ ceng tych 2 lekow — mam
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na mys$li ibrutynib i idelalisib — w trzeciej czy drugiej linii
terapii chorych na przewlekta biataczke limfocytowa. Ten
lek wprawdzie miat pewne problemy w sensie toksycznosci
u chorych, jezeli byt stosowany w pierwszej linii w prze-
wlektej biataczce limfocytowej, ale w kolejnych liniach jest
lekiem, jezeli nie identycznym, to bardzo poréwnywalnym
zar6wno w sensie toksycznosci, jak i w sensie skutecznosci.
A wige gdyby$my tez wprowadzili takg polityke obnizania
ceny przy dostgpie nie do jednego leku, a do drugiego,
to mam takie wrazenie, ze to by moglo zwigkszy¢ dostep
naszych pacjentow do tej grupy lekow.

Dzisiejsze spotkanie miato by¢ poswigcone przewlektej
bialaczce limfocytowe;j i dlatego zaczynam od lekow, ktore
tutaj sa dla nas bardzo wazne — powtdrze: wenetoklaks,
idelalisib i ibrutynib — a tylko jeden z nich jest dostgpny dla
bardzo waskiej liczby chorych. Te leki zrewolucjonizowaty
leczenie tej choroby: przewlektej biataczki limfocytowej,
najczestszej bialaczki w populacji europejskiej. Wydtuzyty
znaczaco zycie w praktycznie wszystkich badaniach ran-
domizowanych, ktére przeprowadzono, a wigc problem
dostepu do tej grupy lekow jest palacy.

Druga choroba, o ktorej tutaj musz¢ wspomnie¢ — rze-
czywiscie nie bed¢ mowit o pigtnastu, ktore leczymy — to
jest szpiczak mnogi. Szpiczak mnogi, jak wigkszo$¢ z pan-
stwa wie, to jest choroba bardzo dewastujaca czlowieka
— ztamania ko$ci, niewydolno$¢ nerek i inne bardzo upo-
rczywe czy przykre objawy. Stat si¢ on choroba przewlekta
na naszych oczach. W ciagu ostatnich 10 lat nowe terapie
podwoity czas przezycia pacjentéw, co si¢ rzadko zdarza
w przewleklych chorobach hematologicznych. Stalo si¢
tak dlatego, ze wprowadzono 3 generacje nowych lekow,
mianowicie inhibitory proteasomoéw, IMiD-y i, ostatnie,
przeciwciala monoklonalne. W Polsce mamy dostgp do
jednego inhibitora proteasomow, ktorym jest bortezomib.
Na szczgscie sa obecnie dostgpne leki generyczne, co umoz-
liwito wyprowadzenie leku z programu lekowego, znacznie
zwigkszyto dostepnosé i poprawito nasze mozliwosci tera-
peutyczne. Druga grupa, IMiD-y, to, sa dwa leki dostgpne
unas. Jeden si¢ nazywa talidomid i miat bardzo zlg histori¢
w przesztosci, ale obecnie okazal si¢ skuteczny jako lek
w leczeniu szpiczaka. Jeszcze bardziej skuteczny stal si¢
Revlimid. Tutaj przezyli$my ostatnio gehenng informacyj-
na, poniewaz dotarto do nas, ze lek dostgpny od 7 lat dla
naszych pacjentow wedtug informacji producenta stat si¢
niedostgpny. Pan prof. Jedrzejczak sprostowat w mediach,
ze tak si¢ nie stanie. Mamy taka nadziej¢. Ale wydaje mi sig,
ze to, co w prasie si¢ czgsto powtarza, ze dostep do lekow
trzeciej linii jest zupetnie w Polsce niemozliwy... Leczymy
jedna linia, druga linia, a trzecia linia jest kluczowa dla
wydtuzenia zycia pacjentow. W chwili obecnej dostgpu
do tej grupy lekow nie mamy. Mnie osobiscie wydaje sig,
ze postawienie w negocjacjach nie na jeden lek, ktory, po-
wiedzmy, spetnia taka rolg, ale na kilka poréwnywalnych,
jesli chodzi o sukces terapeutyczny, lekow tez umozliwi-
foby ograniczenie kosztow tego leku.

Nie bgd¢ mowit o innych chorobach. Wydaje mi sig,
ze te 2 jednostki — szpiczak mnogi i przewlekta biatacz-
ka limfocytowa — sa dla nas najbardziej bolesne, najbar-
dziej trudne, poniewaz dostep do lekow w Polsce, do tych
preparatow jest gorszy niz w znakomitej wiekszos$ci kra-

jow Europy, jesli nie we wszystkich, wlaczajac Europe
Srodkowa i Wschodni. To tyle, moge powiedzie¢, z na-
szych bolaczek.

A cheg jeszcze powiedzied, ze leczenie uleczalnych cho-
roéb hematologicznych, np. chloniaka Hodgkina, agresyw-
nych chloniakow B-komorkowych, w Polsce w zasadzie
nie odbiega od leczenia w innych krajach. To tez jest sukces
ostatnich, powiedzialbym, 10 lat. Wprowadzenie trans-
plantacji szpikow kostnych w biataczkach... Tutaj ta idea
dawcow niespokrewnionych... W Polsce mamy 1 milion
dawcow, a jeszcze 10 lat temu byto kilka czy kilkanascie
tysigcy. To jest olbrzymi sukces. A wigc...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

...sukcesy — owszem, ale potrzeby sa olbrzymie, istotne,
jak wspomnialem do tej pory. Dzigkuje bardzo, nie chce
przedtuza¢ moich...

Moze jeszcze tylko jedna rzecz. Prof. Jedrzejczak zwrocit
uwage na biurokracj¢. Przy tych niedoborach kadrowych
to nas dobija. Praktycznie od dyrektora dostaj¢ co tydzien
polecenie wprowadzenia kolejnej procedury. I lekarz musi
co$ tam wprowadza¢. Teraz doszto SMPT, ktore w zasadzie
powiela, ale wszystkie dane trzeba wprowadzac¢ oddzielnie. ..
Uwazam, ze takie doktadanie — przy niedoborze lekarzy, kto-
ry mamy — kolejnych biurokratycznych procedur zmniejsza
dostep pacjentow do opieki lekarskiej, poniewaz lekarz nie
zajmuje si¢ tym, czym si¢ powinien zajmowac, a zajmuje
si¢ biurokracja. Pacjentow mamy na tej sali i oni wiedza, ze
kiedys, jak przychodzili do lekarza, to on patrzyt im w oczy,
rozmawial i poswigcat im 15-20 minut czasu. Teraz przy-
chodzi pacjent, lekarz spojrzy na niego, powie ,,dzief dobry”
i na tym si¢ praktycznie konczy. Jeszcze potem powie ,,do
widzenia”, a caly czas ma oczy utkwione w komputerze.
Tak wigc to jest zmora naszych czasow. Dzigkuje bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuje¢, Panie Profesorze.

Kiedy$ w Warszawie wisiat taki plakat na przystanku
autobusowym: przyszedt pacjent do lekarza, a lekarz si¢
zawiesit. (Wesolos¢ na sali)

Wiadomo, chodzi o komputery. No, to jest bolaczka
nas wszystkich.

Ale moze zanim udzielg glosu... Na spotkaniach z po-
przednim ministrem i z obecnym ministrem wida¢ potrze-
be¢ utworzenia nowego zawodu medycznego — sekretarki
medycznej. Jezeli juz si¢ t¢ potrzebe widzi, to, mysle, za
jakis czas dojdziemy do tego, ze sekretarka medyczna to
nie bedzie taka pierwsza lepsza... tzn. pani z urze¢du pracy.
Bo jest to naprawde wymagajaca dzisiaj praca, tacznie
ze wszystkimi zasadami ochrony danych osobowych, ta-
jemnicy pacjenta. Tak ze powinnis$my tez o to apelowac,
zeby taki kierunek szkolenia... Bo ksztalcenia moze nie
potrzeba, ale szkolenia. ..

Prezes Polskiego Towarzystwa
Hematologow i Transfuzjologow
Tadeusz Robak:

Pani Senator, jeszcze jedno zdanie, zeby wzmocnic¢
pani wypowiedz.
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Jajako kierownik kliniki mam sekretarke. Pracuje w po-
radni jako lekarz od 40 lat. Z chwila, kiedy przyszto mi
wklepywac to wszystko samemu, nagle okazato sig, ze ja
potrzebuj¢ 2 czy 3 razy wigcej czasu, zeby zalatwi¢ pa-
cjenta. Kiedys przyjmowatem trzydziestu, a w tej sytuacji
— pigtnastu. Zdobytem si¢ na to, zeby jednak wzia¢ swoja
sekretarke z kliniki, zeby ona ze mna schodzita do poradni.
Ja zndw mogg przyja¢ w tym samym czasie 2 razy wig-
cej pacjentow. Tak ze niekoniecznie musimy wyksztatcié
kolejna rzesze lekarzy. Dajmy leczy¢ tym, ktorych mamy,
ale zapewnijmy im opieke czy wsparcie sekretarki, o czym
pani senator powiedziala.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuje.

Teraz wedtug planu glos chcemy odda¢ pani prof. Iwonie
Hus. Bardzo proszg, Pani...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

(Brak nagrania)

Wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Hematologow i Transfuzjologow
Iwona Hus:

Moim zadaniem jest przedstawienie panstwu leczenia
przewlektej biataczki limfocytowej. Bardzo krotko opo-
wiem, jak ono wyglada, co udato nam si¢ uzyska¢, aby
zblizy¢ si¢ do zalecanych standardow leczenia tej choroby,
a co jeszcze powinni§my zrobié.

Przewlekta biataczka limfocytowa — mysle, ze to jest
wazne, dlatego tez m.in. o niej méwimy — jest to najczest-
sza biataczka wystepujaca u osob dorostych. Poki co, przy
pomocy konwencjonalnych metod leczenia ona pozostaje
nieuleczalna. Jedyng szans¢ na wyleczenie stwarza zasto-
sowanie, wykonanie allogenicznej transplantacji komorek
krwiotworczych, ktora jednak zastrzezona jest dla waskiej
grupy chorych — tych chorych o najgorszym rokowaniu —
z racji tego, ze jest to cigzka, trudna dla pacjenta procedura.
A choroba u wigkszos$ci pacjentow ma przebieg przewlekly.
1/3 chorych w ogole nie musimy leczy¢, 1/3 leczymy po
dlugim czasie trwania obserwacji, a tylko 1/3 wymaga le-
czenia natychmiast, od razu po rozpoznaniu. Leczenie czg-
sto jest wielokrotnie powtarzane. Jest przerywane okresami
roznie dtugo trwajacej odpowiedzi. To, co zmienia si¢ w tej
chwili, powiedzmy, co nie jest juz stricte chemioterapia —
tak jak leczyliSmy te chorobe¢ wczesniej — to jest dotaczenie
immunoterapii, czyli przeciwciata monoklonalnego skie-
rowanego przeciw antygenowi na komorce biataczkowe;j,
antygenowi CD20. Od ok. 2008 r. taka immunochemiote-
rapia nalezy do standardéw leczenia tej choroby.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Najczesciej stosowany lek, rituximab, jest dostep-
ny w katalogu. Mozemy go laczy¢ z roznymi rodzajami
chemioterapii czy tez z kortykosteroidami. Jest dostgpne
réwniez jako chemioimmunoterapia nowe, skuteczniejsze,
silniejsze przeciwciato, czyli obinutuzumab. To przeciw-
cialo jest zgodnie ze swoim wskazaniem rejestracyjnym
stosowane w potaczeniu z tagodnym rodzajem chemio-

terapii takim lekiem, stosowanym juz od ponad 50 lat,
jak chlorambucyl, w pierwszej linii leczenia u starszych
chorych, tych chorych, ktorzy nie kwalifikuja si¢ do in-
tensywnej chemioimmunoterapii. [ w ramach programu
lekowego obinutuzumab jest dla polskich pacjentow do-
stepny. Czyli to jest dla tych chorych, ktorzy intensywnego
leczenia nie toleruja. Teraz bardziej intensywne leczenie.
Tutaj jako immunoterapia bedzie rituximab z katalogu plus
chemioterapia. Tak Ze leczenie pierwszej linii wigkszosci
chorych, mozna powiedzie¢, w Polsce nie odbiega od za-
lecanych standardow leczenia dla wigkszosci chorych, co
nie oznacza, ze dla wszystkich chorych, bo przebieg tej
choroby nie jest niestety u wszystkich chorych fagodny. Jest
cze$¢ chorych z niekorzystnymi czynnikami rokowniczymi,
u ktorych choroba przebiega znacznie bardziej agresyw-
nie. Ich czas przezycia jest krotki i oni wymagaja innego
leczenia. My do konca nie wiemy, jaka jest etiologia tej
agresywnej choroby. To, co jeszcze wiemy, to to, ze chorzy
z nieprawidlowosciami takimi jak delecja chromosomu 17
lub mutacja w genie TP53 to w wigkszosci przypadkow
chorzy z tym bardziej agresywnym rodzajem choroby. A to,
co jest tutaj wazne z klinicznego punktu widzenia i dlaczego
jest to czynnik, ktory mowi o wrazliwosci na leczenie, to
to, ze chorzy z tymi nieprawidtowosciami nie odpowia-
daja na ta standardowa chemioimmunoterapig, o ktorej
mowig, ze ona jest dostgpna. Jezeli chory na takie leczenie
odpowiada, to takie leczenie moze by¢ po dluzszym czasie
odpowiedzi rowniez powtdrzone. Ale w przypadku grupy
chorych z tymi nieprawidtowosciami wtasciwie mamy
bardzo niewielka szans¢ na uzyskanie odpowiedzi przy
pomocy chemioimmunoterapii. W zwiazku z tym wpro-
wadzenie nowych lekow do terapii przewlektej biataczki
limfocytowej, lekow, o ktorych moéwit przed chwila pan
prof. Robak, czyli takich, ktére hamuja przewodzenie przez
receptor limfocytu B w komorce biataczkowe;... Ibrutynib
i idelalisib to sa te 2 leki, ktore sa zarejestrowane. Jeden
z nich od niedawna jest dostgpny w programie lekowym,
a w praktyce mozemy go stosowa¢ wtasciwie dopiero od
kwietnia. Drugi, idelalisib, nie jest w Polsce refundowany.
Ten drugi stosowany jest w polaczeniu z rituximabem.
Myslg, ze istotne bytoby — poniewaz one maja nieco inny
profil dziatan niepozadanych — zeby oba te leki byty dostep-
ne i zeby lekarz mogl zadecydowac, ktory lek dla ktorego
pacjenta jest bardziej wtasciwy do zastosowania. A wigc
tego na pewno nam brakuje.

Postepem jest to, ze mamy ibrutynib. Mamy ibrutynib
réwniez, jak pan profesor mowit przed chwila, dla chorych
na przewlekla biataczke limfocytowa z delecja 17p lub mu-
tacja TP53, tych chorych, ktérzy juz jedna lini¢ chemiote-
rapii dostali. OczywiScie rejestracja tego leku jest znacznie
szersza, ale tez taka, ze juz w pierwszej linii mogliby$my
nie naraza¢ tych pacjentéw na toksycznos¢ chemioimmuno-
terapii, tylko oni mogliby by¢ leczeni tak, jak jest zgodnie
ze standardami. Czyli przy obecnosci delecji 17p lub muta-
cji TP53 podanie tych lekow juz w pierwszej linii leczenia.

Lekiem, ktory rowniez u tych chorych jest skuteczny
i dziata, jest wspomniany dzisiaj wenetoklaks, inhibitor
— tak bardzo ogolnie — biatka, ktére wplywa na hamowa-
nie $mierci komorki nowotworowej. Ten lek zalecany jest
u tych pacjentéow, u ktorych nie sa skuteczne inhibitory,
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o ktorych mowitam, tzw. inhibitory BC, czyli hamujace
przewodzenie przez receptor limfocytu B, albo u ktorych
stosowanie tych lekow jest niewlasciwe. Niestety w Polsce
ten lek refundowany nie jest. Jest dostgpny ibrutynib dla
chorych z delecja 17p lub mutacjg TP53. Ten lek... My
mamy do$wiadczenia z ibrutynibem, poniewaz on nadal
jest stosowany w programie rozszerzonego dostepu. Dzigki
firmie Janssen mamy mozliwo$¢ pacjentow leczy¢. I teraz
tak: jesli chorzy... A ci chorzy to nie... Nadal przy pomo-
cy tych nowych metod leczenia my tych pacjentow nie
jesteSmy w stanie, przynajmniej na obecnym poziomie
wiedzy... Moze jak begdziemy stosowac jakie$ leczenie
skojarzone, to wtedy tak, ale w chwili obecnej my wyleczyé
tych pacjentdéw nie mozemy, wigc u nich obserwuje si¢
nawro6t choroby, progresje choroby. I takg optymalng opcja
leczenia chorych, ktérzy majg progresje na ibrutynibie czy
tez na idelalisibie — tutaj rowniez byl program wczesnego
dostepu, ale obejmujacy znacznie mniejsza liczbg cho-
rych w poréwnaniu do ibrutynibu... Oni powinni otrzymac
wenetoklaks. Jest tak, ze progresja tej choroby moze by¢
bardzo gwattowna w momencie, gdy odstawimy ibrutynib,
i chemioimmunoterapia nie jest skuteczna u tych pacjentow.
Tak ze jezeli oni bedg otrzymywacé leczenie i majg nawrot
choroby, to wlasciwie jesteSmy zupetnie bezradni.

Procedura transplantacji allogenicznej, o ktérej mo-
witam... Jezeli pacjent ma niekorzystne rokowanie, jezeli
odpowiedzig na ibrutynib... My mamy §wiadomo$¢, ze my
go nie wyleczymy. Jezeli to jest stosunkowo mtody pacjent,
w dobrym stanie i ma dawcg, to powinni$my rozwazac
transplantacj¢ allogeniczng komorek. Ale jako$ musimy
tego pacjenta rowniez doprowadzi¢ do remisji. Nie majac
wenetoklaksu, nadal nie jesteSmy w stanie tego zrobic,
nawet jesli t¢ procedurg rozwazalismy.

Tak ze sytuacja jest o tyle korzystniejsza, ze powiedzie-
lismy ,,A” 1,,B”, bo mamy obinutuzumab w programie le-
kowym, mamy ibrutynib dla tej waskiej grupy, aczkolwiek
palaca potrzeba byloby zapewnienie refundacji tego leku
chorym, ktorzy na immunochemioterapi¢ nie odpowiadaja,
bo my dla nich nie mamy... Ich rokowanie jest rownie zle,
jak tych chorych z delecja 17p czy mutacja TP53. Czyli
powiedzenie kolejnej litery, powiedzenie ,,C” i zapewnienie
tym chorym dost¢pu do wenetoklaksu. .. Poniewaz my jako
lekarze — a znacznie trudniejsza jest oczywiscie sytuacja
pacjentow w takiej sytuacji — nie mamy kolejnej opcji le-
czenia tych chorych. Wydaje mi sig, Ze to bytoby dla nie-
wielkiej grupy chorych, bo ci chorzy to nie jest duza czgs¢
chorych na przewlekla biataczke limfocytowa, ale to sa ci
chorzy, dla ktorych tych lekéw najbardziej potrzebujemy.
Dzigkuj¢ bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuj¢ bardzo, Pani Profesor.

Prosze teraz o glos pacjentow.

To ktora z pan? Czy pani Aleksandra, czy pani Beata?
(Wypowiedz poza mikrofonem)

To pani Ola Rudnicka. Bardzo proszg.

(Brak nagrania)

Rzecznik Polskiej Koalicji
Pacjentow Onkologicznych
Aleksandra Rudnicka:

...zapalenie oskrzeli.

Ja chciatabym zacza¢ od podzigkowan dla pani senator,
bo pani senator nas i pacjentow onkologicznych bardzo
wspiera i to jest kolejne posiedzenie Senatu, ktore pani
senator zawdzigczamy. I dziekujemy bardzo, ze pochylita
si¢ pani nad naszymi problemami.

Tutaj zacz¢lisSmy mowié o tym, jakie mamy grupy pa-
cjentow i jak te choroby sa zréznicowane. Choroby hema-
toonkologiczne dotycza 10% pacjentow onkologicznych,
wiec to jest duza grupa, grupa bardzo zrdznicowana, jak
widaé, z réznymi potrzebami, o ktérych byta mowa. I bar-
dzo si¢ cieszymy, ze wchodzg nowe leki. Ja leki i terapi¢
zawsze kojarzg z twarza pacjenta. I np. lek, ktory wszedt
teraz, czyli nivolumab, na chtoniaka Hodgkina, to jest dla
mnie twarz Marzenki R. — mlodej pacjentki, 28-letniej,
ktora akurat jest oporna na leczenie tej choroby. Ta choroba
si¢ $wietnie leczy. Tutaj pan profesor mowil, ze ona jest
wyleczalna, a u tej pacjentki... Ona ma akurat takiego pe-
cha w zyciu. Czekata na ten lek i si¢ doczekata szczesliwie.
Mysle, ze jej pomoze.

Ale chcialabym powiedzie¢, ze to spotkanie jest tez
z inicjatywy takich 2 matych grup pacjentow, ktore wspot-
pracuja z Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych,
tzn. grupy pacjentdw z mielofibroza i grupy pacjentow
z przewlekla biataczke limfocytowa. My mamy w swojej
strukturze duze organizacje pacjentow z chorobami he-
matoonkologicznymi, ktore z nami wspolpracuja. To jest
organizacja chorych z przewlekla biataczka szpikowa —
jest tutaj Janek — to jest organizacja Carita, ktora zajmu-
je sie szpiczakiem mnogim, o ktérym mowiliSmy, to sa
2 organizacje zajmujace si¢ chloniakami, ,,Sowie oczy”
i,,Przebisnieg”, oraz cata masa organizacji, ktére wspoma-
gaja dzieci z chorobami hematoonkologicznymi. Jest ich
chyba z 10 w naszej strukturze. A te 2 mate grupy to takie
formy nieformalne, ze tak powiem. Grupy wsparcia tych
pacjentéw sa bardzo wazne, bo to sg pacjenci rozrzuceni
po calej Polsce, ktorym czesto si¢ trudno spotka¢. Forum
internetowe daje im mozliwo§¢ wsparcia, ale tez robimy
dla tych pacjentdéw spotkania. Ostatnio takie spotkanie byto
w Warszawie i uczestniczyl w nim pan profesor. Widac,
jak wazne to wsparcie jest, dlatego ze osoby, ktére wcho-
dzily... Byla taka para matzenska ludzi w srednim wieku.
Pani weszta prawie ze Izami w oczach, a wychodzita juz
z zupehie inng ming, bardzo zadowolona.

I ja chciatabym powiedzie¢, ze jesli chodzi o oceng le-
czenia, to ona jest bardzo zblizona w$rdd pacjentow i leka-
rzy. Byta przeprowadzona taka sonda, a wlasciwie ankieta
przez Uczelni¢ Lazarskiego i okazuje sig, ze 50% pacjentow
uwaza, ze jest bardzo dobrze leczona w Polsce. I az 48%
lekarzy uwaza, ze leczenie w Polsce choréb hematoonko-
logicznych jest zgodne ze standardami i rekomendacjami.
Tak wynika z tej ankiety.

My tez uwazamy, ze pewnych lekow brakuje. O tych
lekach tutaj pan profesor mowit. To dotyczy wiasnie tej
niewielkiej grupy pacjentéw z przewlekta biataczka limfo-
cytowa, ktora jest... My$Smy, umawiajac si¢ na to spotkanie
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Z panig senator, mowili, ze bgdziemy méwic¢ o tym jako
o takiej wisience na torcie — ze brakuje jeszcze tylko tego
jednego leku — ale teraz nie mozemy mowic¢ o tym jako
o dekoracji, dlatego Ze sytuacja si¢ bardzo pogorszyla,
poniewaz niestety mamy juz pacjentow, ktorzy z powodu
braku tego leku zaczynaja odchodzi¢. I to juz nie jest zadna
wisienka, tylko jest to bardzo wazny problem ludzki, me-
dyczny, spoteczny. Tak samo jest w przypadku szpiczaka
mnogiego, o ktorym tutaj tez byta mowa. Pan profesor
moéwil, ze sg potrzebne az 3 leki. Nie jeden, tylko trzy.
I mysle, ze pani dyrektor na pewno ten temat lezy na sercu
1 ze on zostanie rozwigzany w najblizszym czasie.

Jesli chodzi o leczenie, ktore si¢ odbywa, jesli chodzi
o hematoonkologi¢, o metody leczenia, to az 63% sta-
nowi witasnie farmakoterapia — tak wynika z tej ankiety.
22,6% to sa przeszczepienia, ktore u nas, w Polce, jak si¢
okazuje, sa na $wiatowym poziomie. 14% to jest radio-
terapia, ale wiadomo, ze radioterapia to jest takie lecze-
nie... u niektorych tylko moment. No i, niestety, 0,4% to
jest leczenie wspomagajace — ten moéj konik, o ktérym ja
ciggle méwie — czyli rehabilitacja i jako$¢ zycia. To jest
to wszystko, co w zasadzie moga dla siebie zrobi¢ sami
pacjenci. W duzej mierze. I ja slyszatam taki wyktad pani
prof. Hus, bardzo interesujacy, na temat jakosci zycia i tej. ..
I mysle, ze to jest tez takie miejsce dla pacjentow, gdzie
pacjenci powinni zadziala¢ i co$ zrobi¢ wigcej, zeby pod-
nies¢... I wlasnie z mysla o tym poczyniliSmy pierwszy
krok i nawigzali$my wspotprace z Polskim Towarzystwem
Hematologii i Transfuzjologii. Moja pierwsza rozmowa te-
lefoniczna z panem prof. Robakiem byta na takiej zasadzie,
ze cokolwiek powiedzieliSmy, to bylo to... Zgadalismy
si¢, prawda, Panie Profesorze? Pan profesor mnie spytal,
czy pani tak? Ja mowig ,,tak”. Zastgpowatam Krysi¢ jako
rzecznik. I byla to bardzo dobra rozmowa. I ona chyba
wynikata z tego, Ze... A wracajac do tej ankiety — 74,4%
pacjentdw uwaza, ze sg bardzo dobrze leczeni przez bar-
dzo dobrych fachowcow, przez swoich lekarzy. Uwazaja,
ze to sa wysokiej klasy specjalisci. A 57% uwaza, ze ma
swietny kontakt z tymi lekarzami, Ze oni sa petni empatii.
I bardzo pokrywa si¢ to, co panowie mowili tutaj o brakach.
Okazuje si¢ to samo. O co prosza pacjenci? Zwigkszenie
dostepu do nowych lekow, skrocenie czasu diagnostyki,
zagwarantowanie mozliwos$ci — to, o czym my ciagle mowi-
my — kompleksowej opieki w jednym osrodku, od leczenia
przez pomoc dietetyka, psychoonkologa itd., no i zmniej-
szenie biurokracji. O tym mowia pacjenci. Zwigkszy¢ czas
poswiecony pacjentowi podczas wizyty i wskazac osobe,
ktora petnitaby... My z kolei potrzebujemy koordynatorow
w procesie leczenia. Panstwo potrzebujecie sekretarki, asy-
stentki, a my koordynatorow. I w tej ankiecie byly wska-
zane 3 modele leczenia: taki model, ktory jest aktualnie;
model oparty o rozszerzenie kompleksowosci pakietu; no
i model kompleksowego leczenia. Ja mysle, Ze ta pierwsza
nasza rozmowa. .. Pan profesor nas zapewnit, ze nas zaprosi
na konferencj¢, udostepni nam jeden z paneli i by¢ moze
postanie jaki§ wspdlny raport, a my znajdziemy miejsce,
zeby napisa¢ o naszych problemach i naszych potrzebach.
To bedzie krok, jesli chodzi o to, co si¢ dzieje w polskiej
hematoonkologii, gdzie, jak z tej rozmowy wynika, stan jest
dosy¢ dobry, aczkolwiek jak wszgdzie sa braki i potrzeby.

My musimy nad tym czuwac i to zmienia¢, tak jak si¢ to
zmienia na $wiecie, zeby$my nie zostali w tyle i zeby ci
pacjenci nam nie odchodzili, bo to jest po prostu najwaz-
niejsze. Dzickuje.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Bardzo, bardzo dzickuje.

Ja tez jako lekarz dzigkuje¢ za ta wasza dziatalnos$¢,
bardzo profesjonalng i takg w kontakcie z lekarzami, z po-
litykami, bo bez tego nie da si¢ tego poprawic. Dzigkuje za
wasze czasopismo, ktdre jest cenng pomoca dla pacjentow,
ale takze dla lekarzy, bo nie zawsze mamy czas w czasie
wizyty czy leczenia o wszystkim z pacjentami rozmawiac.
A tak wieczorkiem czy w podrdzy, przegladajac te wasze
czasopisma, czytam. .. Te bole pacjentow tez trzeba przyjac.

Jeszcze chcial pan Andrzej Porgbski, tak? Nie. Pani...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Pan Wisniewski...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

To znaczy, nie pan...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Nie jest pan. Jest pani...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

(Gtos z sali: W dyskusji, tak.)

Nie wiem, jak pan przewodniczacy... Moze ma nowe
dane co do terminu posiedzenia komisji, bo wiecie panstwo,
ze dzisiaj mamy trochg...

(Senator Waldemar Kraska: Mozemy zadawac pytania
i dyskutowac.)

Tak? To bardzo prosze.

(Senator Waldemar Kraska: Zeby tylko pani minister
wytrzymata, bo to jest...)

(Gtos z sali: Musi wytrzymac.)

(Senator Waldemar Kraska: ...jedyny nasz ogranicznik.)

(Glos z sali: Moze jeszcze dajmy glos panu Porgbskiemu,
bo on przyjechat do nas az z Gdanska. Jest pacjentem.)

(Senator Waldemar Kraska: Prosze bardzo.)

Tak, tak pan Andrzej Porebski ma glos.

A jesli jeszcze beda dodatkowe pytania, to oczywiscie
bardzo prosze.

Pan Andrzej Pore¢bski:

Dzien dobry.

Nazywam si¢ Andrzej Porgbski. Przyjechatem z Gdyni.
Jestem pacjentem. Choruje¢ na przewlekla biataczke limfo-
cytowa. Bardzo dzigkuj¢ wszystkim za zaproszenie.

Chciatbym si¢ podzieli¢, nie zanudzajac panstwa, moja
perspektywa tej choroby — tutaj widz¢ przedstawicieli
wszystkich grup wiekowych. I chcialbym si¢ odnie$¢ do
choroby i do tego, w jaki sposob ona postgpuje.

To jest takie zludne, Ze ta choroba danej osoby nie
dotyczy. Biataczka limfocytowa jest strasznie podstepna
choroba. Mnie zaatakowata, kiedy miatem 43 lata...

(Zastepca Przewodniczgcego Dorota Czudowska: Ja
tylko dodam, ze my wszyscy, tu obecni senatorowie, je-
steSmy lekarzami, wigc rozumiemy pana...)
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Ja mam dwojke dzieci i zong. Generalnie odbyto sig
to wszystko z dnia na dzien. Jezeli kto$ mysli, Ze jego ten
temat nie dotyczy, to moze si¢ bardzo myli¢. Wigkszos¢
z nas przezyta Czarnobyl —nie chcg tutaj wysnuwac wnio-
skow —ja w tamtym czasie miatem 15 lat. Caly kraj byt pod
wplywem chmury, a konsekwencje sa rézne.

Jest taki mit, ze przewlekta biataczka limfocytowa do-
tyka ludzi w podesztym wieku, powyzej 65 lat i starszych.
Generalnie przybiera ona posta¢ lagodna. Rzeczywiscie
ludzie w takim wieku nie wymagaja agresywnego leczenia.
Przezywaja swobodnie nastgpne 10 lat. Dozywaja odpo-
wiedniego wieku i w zasadzie umieraja nie na biataczke,
tylko na inne choroby towarzyszace wickowi itp. Ale coraz
czesciej sa takie sytuacje, ze choroba dotyka ludzi mtodych.
Ja jestem doskonatym przyktadem. Prowadzilem zdrowy
tryb zycia. Zajmowatem si¢ sportem. Bytem bardzo ak-
tywny. Nigdy nie spodziewatem sig, ze co$ takiego moze
mnie spotkaé. Jak juz wspomniatem, diagnoza nastapita
dostownie z dnia na dzien, kiedy miatem 43 lata. Mam
znajomych, ktorzy sa w podobnym wieku. W tym mo-
mencie kwestia $redniego przezycia przy biataczce, ktora
jest obecnie statystycznie wskazywana na ok. 10 lat, jest
kompletnie nie do zaakceptowania. Ja osobiscie nie mam
zamiaru schodzi¢ z tego $wiata w wieku 53 lat, majac trojke
matych dzieci i Zong.

Bytem leczony w akademii w Gdansku schematem
FCR. Byltem zupelnie nieswiadomy, co mnie spotka.
Leczenie trwalo prawie rok. Byly olbrzymie komplikacje.
Pomimo tego, ze bylem w doskonatej formie, wystapity
komplikacje zwigzane z uaktywnieniem si¢ wirusa herpes.
Miatem paraliz prawej cz¢sci twarzy, co wymagato pottora-
miesi¢cznej hospitalizacji. Nastgpita aktywacja tuszezycy.
Wystapita agranulocytoza. Dla tych z panstwa, ktorzy nie
wiedza, co to jest: to jest kompletny brak odpornosci spo-
wodowanej chemioterapia. FCR jest strasznie agresywna
chemioterapia. Jak juz pan profesor wspomnial, jest po-
dawana prostolinijnie, a poniewaz jest tak agresywna, to
u wigkszosci mtodych pacjentow, ktorzy odpowiedza na
te terapie, przynosi znakomite rezultaty. Ale jest grupa pa-
cjentow, do ktorej ja niestety nalezg, u ktorych odpowiedz
byta doskonata, a remisja byla zerowa. Co to znaczy? Po
roku czasu oczekiwanie moje byto takie, ze remisja potrwa
przynajmniej 5 lat. Tak si¢ nie stalo. W zasadzie od pierw-
szego miesiaca po zakonczeniu chemioterapii, limfocyty,
ktore sg bardzo istotnym wskaznikiem przy PBL, rosty,
podwajaly si¢ co 3 miesigce. Kazdy wie, jaki to jest ciag
i jak szybko moze to doprowadzi¢ do liczby, ktora ofi-
cjalnie moze doprowadzi¢ do komplikacji zdrowotnych.
Zaczely wystgpowaé powickszone wezty chionne... Dla
zobrazowania: takie wezty moga przyjmowac wielkos¢
kartofla, ziemniaka. Wezly chtonne przebiegaja przez cate
ciato. U mnie akurat nastapity opuchlizny na gardle, co
spowodowato komplikacje z oddychaniem w nocy. Mialem
bezdech senny. Generalnie co 3 minuty tracitem oddech na
ponad 60 sekund. Bez reakcji lekarzy bezdech senny moze
doprowadzi¢ do bardzo drastycznych komplikacji, notabene
kompletnie niezwigzanych z biataczka.

A poniewaz nie dostawatem od lekarzy informacji,
w jaki sposob moja choroba bgdzie leczona, konsultowatem
si¢ u réznych specjalistow, u profesorow naprawde¢ duzego

kalibru, facznie z prof. Robakiem, tacznie z profesorami
w Stanach Zjednoczonych. Niestety w Polsce lekarze nie
byli w stanie zaoferowa¢ mi zadnej opcji leczenia. Jestem
przypadkiem, ktory prof. Robak opisat. Nie mam zadnych
delecji genetycznych, w zwiazku z tym nie tapi¢ si¢ ani na
ibutrynib, ani na zaden inny lek, ktory by¢ moze bedzie
refundowany, i powinien by¢, poniewaz tej kategorii zaden
nie wypetnia... A biologicznie, jak to lekarze powiedzieli,
moja biataczka przebiega bardzo agresywnie. To znaczy, ze
kazda kolejna chemioterapia, ktora zostanie mi zaaplikowa-
na, nie spowoduje niczego poza krotsza remisja. Remisja,
ktorej prawie nie bylo za pierwszym razem. Kazda che-
mioterapia ma straszne skutki uboczne. Modyfikuje DNA,
powoduje — oczywiscie nie we wszystkich przypadkach —
wtorne nowotwory. Powoduje... Akurat moze si¢ okazac,
ze pacjent zachoruje na chtoniaki lub inne zespoty hemato-
logiczne. Wyniszcza organizm. Tak wigc leczenie chemio-
terapia, kiedy nie moze zosta¢ osiagnigta taka remisja, ktora
pozwoli mi prowadzi¢ jakikolwiek normalny tryb zycia,
kompletnie nie ma sensu. W zasadzie jedyna opcja, ktora
profesorowie mi proponowali, byt przeszczep. Przeszczep
szpiku w wieku 45 lat jest bardzo niebezpieczny. Jest 30%
ryzyka, ze nastapi zgon i pacjent nie przezyje przeszczepu.
30%-40% wynosza szanse na chorob¢ poprzeszczepowa.
I teraz jeszcze wisienka na torcie: jest 50% szansy, ze pa-
cjent nie zostanie wyleczony z biataczki. Czyli po takim
przeszczepie nie dosé, ze biataczka przewlekta wroci, to
jeszcze bede musial si¢ zmaga¢ z choroba poprzeszcze-
powa. Takiego ryzyka nikt rozsadny nie podejmie, tym
bardziej ze sa dostgpne nowoczesne leki, ktore pozwalaja
tego uniknac.

Po konsultacjach i telefonach do Wielkiej Brytanii za-
czalem poszukiwaé badan klinicznych. To byt poczatek
2016 . i ibutrynib, ktory jest refundowany od konca ubie-
glego roku, nie byl wtedy osiagalny. Wszystkie badania kli-
niczne, jakie odbywaty si¢ w Polsce, byly juz zakonczone.
Wpadlem w tzw. czarng dziurg, tzn. zaden z nowoczesnych
lekéw nie byt osiagalny w badaniach klinicznych. Nie mia-
fem delecji, wigc nie kwalifikowalem si¢ na nic, co byto
bardziej na czasie. Nie miatem kompletnie zadnej opcji.
W wyniku zupelnego zbiegu okolicznosci pojawito si¢
badanie kliniczne z wenetoklaksem. I udato mi si¢ dostac
na to badanie...

Powiem panstwu tak. Chemioterapi¢ przyjmowatem
przez rok. W zasadzie nie miatem Zycia przez ten czas
— w wieku 43 lat, trojka dzieci i Zona. Par¢ razy wyda-
wato mi sig, ze juz jestem jedng noga na tamtym §wiecie.
Zwolnienie z pracy przez caty rok. To wydaje mi sig, sa
jakies$ koszta. 3 miesigczne wizyty w szpitalach. Leczenie
agresywnymi antybiotykami, diagnostyka, naktucia ledz-
wi itp. To wszystko kosztuje. W momencie, gdy otrzy-
matem wenetoklaks... Przepraszam, po tym roku pew-
ne symptomy biataczki kompletnie nie ustapily. Wezty
chlonne w pewnych miejscach mojego ciata — a bylem juz
tak uczulony, ze wiedzialem doktadnie, gdzie ich szuka¢ —
nadal pozostaty. To tylko tak z perspektywy, zeby panstwo
sie wczuli, co si¢ stanie za chwilg.

Wenetoklaks zaczatem przyjmowa¢ w czerwcu ubie-
glego roku. W przeciagu 5 tygodni moja morfologia byta
w normie — 5 tygodni ambulatoryjnego leczenia. Ja jestem
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w normie. Zadnych skutkéw ubocznych. Nic. Biate ciatka
spadly z poziomu 150 tysigcy w przeciagu 5 tygodni na
0,9. Nawet FCR, najbardziej agresywna terapia, chemio-
terapia, nie potrafita tego zrobi¢. Jednoczesnie, zaznaczam:
zadnych skutkéw ubocznych. Ja od czerwca jestem innym
czlowiekiem. Prowadzg¢ dziatalno$¢ gospodarcza. Pracuje.
Zajmujg¢ si¢ dzie¢mi. Gram we wszystkie sporty. Prowadze
normalne zycie. Panstwo macie w swoich rekach zycie
takich ludzi jak ja.

Przepraszam, tylko jeszcze sprawdzg...

(Zastegpca Przewodniczgcego Dorota Czudowska:
Prosze tez da¢ innym...)

Tak, juz konczg.

Tak ze krétko: gdyby nie wenetoklaks, to, wydaje mi sie,
przed panstwem by mnie tutaj nie byto. Dzigkuj¢ bardzo.

(Gtos z sali: Pozytywnie...)

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Bardzo dzigkujemy panu za to zaufanie. Obdarzyt pan
nas wszystkich zaufaniem, méwiac o takich trudnych prze-
zyciach zwigzanych z choroba.

Pani chciataby jeszcze zabra¢ glos. Bardzo proszg si¢
przedstawic, bo nie ma tu...

Prezes Zarzadu
Fundacji ,,OnkoCafe — Razem lepiej”
Anna Kupiecka:

Kupiecka Anna, Fundacja ,,OnkoCafe — Razem lepiej”.

Bardzo si¢ cieszg, ze zabieram glos wtasnie po panu, bo
o tym chciatam mowic¢ — o tych historiach i o tych dramatach
pacjentow. O nich nie mozemy zapominac — o pacjentach,
z ktorymi my, organizacje pacjenckie, tak jak wspomnia-
fa wczesniej Ola, spotykamy si¢ tak na co dzien, twarza
w twarz i dziatamy. I, tak jak powiedziata Ola, wiele z na-
szych organizacji podejmuje dziatania w kierunku pomocy
tym pacjentom. Pomocy w obszarach, w ktorych mozemy
pomoc — czy to wlasnie w rehabilitacji, czy w prowadzeniu
kampanii, czy tez w pomocy psychologicznej, ktora jest
jednym z gtéwnych dziatan mojej fundacji. I wlasnie o to
si¢ rozbijamy, a tak naprawde rozbijaja si¢ sami pacjenci.

Ja dzi$ chciatabym zabra¢ glos w imieniu pacjentow
ze szpiczakiem, z uwagi na taka, ze tak powiem, goraca
sytuacj¢ jednej z naszych pacjentek, tez 43-letniej, u ktorej
wlasnie nastapil nawrot. O sprawie szpiczaka byto ostatnio
glosno. My prowadzimy wiele dzialan. To sg dziatania
wsparciowe dla pacjentow. To jest to, co my mozemy robic.
Piszemy poradniki, dajemy bezptatne wizyty u specjalistow,
poszerzamy... Musz¢ powiedzie¢, ze w ostatnim roku po-
szerzyliSmy grono naszych specjalistow, psychoonkologow,
ktorzy przyjmuja bezptatnie pacjentow, bo te potrzeby sa
tak niezaspokojone, tych dramatow jest tak wiele i to sa
dramaty nie tylko pacjentow, ale tez ich bliskich czy tez
przyjaciot. To sa tez koszty posrednie, o ktorych juz weze-
$niej méwita Krysia. Prowadzimy ten nasz projekt pomo-
cy pacjentom hematologicznym rowniez w porozumieniu
z wieloma organizacjami i to nas wszystkich ostatnio cie-
szy. Chce podkresli¢, ze organizacje wspolpracuja ze soba
szeroko, wymieniaja si¢ wiedza i informuja tych pacjentow.

O szpiczaku ostatnio bylo glosno, jak wspominatam.
Byta duza burza. To tez do nas dociera, bo pacjenci pisza
czy to ze skargami, czy z uwagami, czy z rozpaczliwymi
prosbami o pomoc, chociazby psychologiczng czy rehabili-
tacyjna. Mysle, ze te dyskusj¢ nalezatoby troszke wyciszy¢.
Ja mam takie odczucie, ze troch¢ za glos$no zrobito si¢
zwlaszcza wokot jednego leku, a tych lekéw na szpiczaka
czeka przeciez w kolejce bardzo duzo, w tym leki z grupy
przeciwcial monoklonalnych, o ktorych tutaj pan wspo-
mniat. [ wtedy zaczynaja si¢ dramaty, kiedy pacjenci stysza,
czytaja, bo przeciez jest dostep do najnowszej wiedzy me-
dycznej... Tak jak wspomniana Ania... I zgtasza si¢ do nas
z tym: stuchajcie, ja czytalam, bedzie przetom, jest jakas
gwiazda nadziei w leczeniu szpiczaka. A tu styszymy, ze
od lat nic si¢ nie zadziato. Wchodza nowe listy, najnowsze,
a w leczeniu szpiczaka nic si¢ nie zadziato.

Mysle, ze my jako pacjenci widzimy... W zasadzie
to oczekujemy ze strony wszystkich decydentow — czy
AOTMIT, czy Ministerstwa Zdrowia — takich rozwiagzan,
ktore beda duzymi krokami w przysztos¢, w kierunku inno-
wacji, stosowania tych nowych lekow, ktore rzeczywiscie
maja przelomowe mechanizmy dziatania i ktére niosg nam,
pacjentom, to, ze nie bedziemy poddawani wielu, wielu
réznym probom typu: a moze si¢ uda, moze si¢ uda, moze
si¢ uda... Tylko bedzie mozna da¢ te leki naszym leka-
rzom. Oni wiele razy wspominaja o tym i rzeczywiscie przy
biurku wobec nas sa bezsilni. Chodzi o to. zeby mieli takie
narzgdzia, zeby mogli zaoferowa¢ nam leczenie zgodne
z najnowszg wiedza medyczng. A my jako organizacje da-
lej bedziemy dziata¢ w tym obszarze, w ktorym mozemy,
czyli zabezpieczaé pacjentow w tych innych zakresach, juz
takich pozamedycznych. Dzigkuj¢ serdecznie.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuj¢ bardzo.
To jeszcze pan Wisniewski, potem pan i zakonczymy
dyskusje, oddamy gtos pani minister.

Rzecznik Fundacji Onkologicznej ,,Alivia”
Wojciech Wisniewski:

Pigknie dzigkuje, Pani Przewodniczaca.

Wojciech Wisniewski, Fundacja Onkologiczna ,,Alivia”.

Mnie jako pacjentowi Instytutu Hematologii i Transfu-
zjologii w Warszawie temat hematologii jest bardzo bliski.
Jednocze$nie cheialbym dotaczy¢ moj glos do glosow pa-
now profesorow, dlatego ze jest, przynajmniej dla mnie,
czyms zupehnie rozdzierajacym serce to, ze przychodze do
osoby z duzym dorobkiem naukowym i marnujemy czas tej
osoby wtlasnie na wypetnianie dokumentacji. To jest jednak
bardzo powazny problem, ktorego niestety tez ostatnio
osobiscie doswiadczam, a z ktoérym panstwo zmagacie si¢
kazdego dnia od wielu lat.

Co do hematologii to chcialbym zapyta¢ o 2 bardzo
konkretne rzeczy. Tutaj pytanie do przedstawicieli resor-
tu zdrowia, do pani minister, do pani dyrektor. Podczas
inauguracyjnego posiedzenia w Sejmie z kolei, posiedze-
nia sejmowej Komisji Zdrowia, na ktérej pan minister



12

69. posiedzenie Komisji Zdrowia

Szumowski, wspominajac o tym, jak chcialby kreowac
polityke zdrowotna, wspomnial tez o promowaniu niespon-
sorowanych badan klinicznych i o tym, ze w tej dziedzinie
mozemy doczekac si¢ przetomu. Tak si¢ sktada, ze my nie
mamy wielkiego dorobku, jesli chodzi o niesponsorowane
badania kliniczne w Polsce w hematologii. Wydaje sig,
ze byltoby to ze wszech miar pozadane. Mam nadziejg,
ze takie dzieta, jak te ktore maja miejsce w szpitalu przy
Banacha, bgda mogly by¢ kontynuowane i ze jednocze-
$nie ten caly potencjal nauki, o ktérym pan profesor byt
uprzejmy powiedziec... ze to grono specjalistow tez be-
dzie moglto prowadzi¢ niesponsorowane badania kliniczne,
np. dla pacjentéw z bardzo rzadkimi typami nowotworow,
ktére w hematologii sg bardzo czesto. To pierwsze pytanie.

A drugie pytanie jest nastgpujace. Od wielu miesiecy
dyskutuje si¢ na temat konieczno$ci zarzadzania w oparciu
o twarde dane. To jest to, o czym mowita Krysia Wechmann,
czyli rejestry medyczne. Jest pomyst zbudowania komplek-
sowego rejestru hematologicznego, przez ekspertow zostata
wykonana tytaniczna praca, aby okresli¢, co nalezaloby
mierzy¢. Jednoczesnie jest to projekt, w ktorym swoja role
ma rejestr populacyjny, wigc niczego by$my tutaj nie tracili.
I chciatbym zapyta¢, czy Ministerstwo Zdrowia planuje
sfinansowac ze srodkéw publicznych powstanie takiego re-
jestru, biorac pod uwagg rosnace wydatki na system opieki
w tej dziedzinie, a jezeli nie ma takich srodkow, bo czasami
srodkow publicznych nie ma, to czy widzicie panstwo ja-
kie$ przeciwwskazania do tego, aby mogt to sfinansowac
kto$ inny, z zachowaniem wszystkich zasad przejrzystosci
tego procesu. Pigknie dzigkuje.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzi¢kuj¢ bardzo.
I pan, proszg¢ si¢ nam przedstawic.

Wiceprezes Zarzadu
Ogolnokrajowego Stowarzyszenia
Pomocy Chorym

na Przewlekla Bialaczke Szpikowa
Jan Salamonik:

Ja, korzystajac z obecno$ci szacownego grona — moje
nazwisko Jan Salamonik, Ogolnokrajowe Stowarzyszenie
Pomocy Chorym na Przewlekta Bialaczke Szpikowa
i Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych — chcial-
bym zadac¢ 2 krotkie pytania. Glownie do pan, korzystajac
z obecnosci pani minister i pani dyrektor departamentu
lekoéw. Chodzi mi o sprawg leku ponatinib, ktory jest je-
dynym lekiem na §miertelna mutacj¢ przewleklej biataczki
szpikowej T3151. Wiem, ze od jakiego$ czasu tocza si¢
rozmowy na temat refundacji tego leku, ktory jako jedyny
moze da¢ czas na znalezienie dawcy i przeszczep szpiku.
To jest pierwsza sprawa.

I druga. Poniewaz mam zaszczyt... Powierzono mi
funkcj¢ koordynatora programu spotecznego ,,Pacjent
wykluczony”. Zgtaszaja si¢ do mnie telefonicznie ludzie
glownie z matych osrodkow. Poczawszy od, powiedzmy,
jakichs$ historii porad, konsultowania z innymi chorymi,

ze stowarzyszeniami onkologicznymi... Chcialbym zapy-
ta¢, czy po nowelizacji ustawy dotyczacej karty pacjenta
onkologicznego z lipca do karty weszly zespoty mielody-
splastyczne. Dlatego ze ludzie bardzo si¢ skarza, ze duze
os$rodki odrzucajg ich po prostu, moéwiac, ze to nie jest
nowotwor. I oni pozostaja w tych mniejszych osrodkach
bez zadnej opieki. To wszystko. Dzigkuj¢ bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzi¢kuj¢ panu bardzo.

To teraz pani minister. Nowe terapie, w tym nowe leki,
diagnostyka, braki, opdznienia, leczenie wspomagajace,
niedobor kadr, biurokracja... Prosimy. (Wesolos¢ na sali)

(Rozmowy na sali)

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Katarzyna Glowala:

Szanowny Panie Przewodniczacy! Szanowni Pafistwo!
Zaproszeni Goscie!

Ja tylko moge powiedzie¢, ze tych wszystkich proble-
méw nie rozwigze si¢ naraz. Zdajemy sobie z tego sprawe
i powoli probujemy naprawi¢ system, ale uwierzcie mi,
Panstwo, ze to nie jest takie proste. Przez dlugi okres za-
niedban zrobienie wszystkiego od nowa nie jest mozliwe.
Staramy si¢, mysle, na wiele tych bolaczek... Mam moz-
liwos$¢ uczestniczenia w zespole, ktory pracuje nad kon-
cepcja zapowiedziang przez pana premiera Morawieckiego.
Hematoonkologia jest jednym z tematow, ktory jest bra-
ny pod uwage w tej koncepcji. Mysle, ze zdajemy sobie
sprawg z tego, ze te wszystkie choroby sg wazne. Dlatego
hematoonkologia jest brana, i to bardzo szczegolnie, pod
uwage, co moze potwierdzi¢ tu obecna pani profesor, ktora
tez uczestniczy w pracach tego zespotu.

Jezeli chodzi o pytania, to ja postaram si¢ odpowiedzie¢
na pytania niezwigzane z lekami, a poprosze panig dyrektor
o odpowiedzi na pytania zwigzane z nowymi terapiami
i lekami.

Jezeli chodzi o zapowiedzi pana ministra Szumowskiego
odno$nie do niesponsorowanych badan klinicznych, to
wiem, ze trwaja jakies analizy, ale na tym etapie nie mogeg
o tym powiedzie¢, poniewaz osobiScie si¢ tym nie zaj-
muj¢. Wiem, ze trwaja analizy potrzebne do tego, zeby
utworzy¢ podmiot, ktory bedzie si¢ badaniami klinicznymi
zajmowal, ale na tym etapie jest mi ci¢zko co$ powiedziec,
bo to s prace analityczne wewnatrz ministerstwa, prace
koncepcyjne. A wigc wolatabym dzisiaj na ten temat si¢
nie wypowiadac.

Jezeli chodzi o rejestr hematoonkologiczny, to zrobili-
$my pewne analizy, napotkaliSmy pewne problemy i pro-
bujemy te problemy rozwiaza¢. Tak ogodlnie to jest problem
z bazg, na podstawie ktorej miatby ten rejestr zafunkcjono-
wac. Mysle, ze tutaj musimy rozwiaza¢ pewne zalegtosci
z dawnych czasow. To jest kwestia tworzenia KRN, ktory
byl utworzony. Bo byt pomyst, zeby na bazie KRN zrobié¢
rejestr hematoonkologiczny, ale niestety tutaj jest kwestia
tej bazy, podstawy. Myslimy, jak ten problem rozwiazac.
Catly czas w ministerstwie trwaja prace nad tym tematem.
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Myslg, ze... Zdajemy sobie sprawe, ze ten rejestr jest po-
trzebny. I nie ulega watpliwosci, ze ten rejestr faktycznie
musimy zrobi¢.

Jezeli chodzi o pytania pana Jana, to postaram si¢
odpowiedzie¢ na pisSmie, bo niestety nie znam az takich
szczegotow. Postaram si¢ odpowiedzie¢ na pismie, tylko
jezeli bym mogta dostac jakies$ pana dane kontaktowe, zeby
wysla¢ odpowiedz...

Aw zakresie terapii lekowych oddaj¢ glos pani dyrektor.

Dyrektor

Departamentu Polityki Zdrowotnej
w Ministerstwie Zdrowia
Agnieszka Bieniuk-Patola:

Szanowna Pani Przewodniczaca! Szanowni Panstwo!

Moze od razu przejde¢ do terapii lekowych.

Zaczng od przewlektej bialaczki limfocytowej.
Faktycznie jest tak, ze z uwagi na bardzo ograniczone $rod-
ki finansowe w systemie, nie wszystkie nowoczesne terapie
sa dostepne w systemie w Polsce w zakresie farmakoterapii
— 1 mysle, ze trzeba to jasno powiedzie¢. A Ministerstwo
Zdrowia robi wszystko, zeby w miar¢ mozliwos$ci finanso-
wych wynegocjowac¢ takie porozumienia cenowe z odpo-
wiedzialnymi podmiotami, ktore zaskutkuja dostgpnoscia,
taka rzeczywista dostgpnoscia dla pacjentow. I pewnie tutaj
nie jest miejsce, by odpowiadac¢, dlaczego lek, ktory jest
oparty na czasteczce znanej, sprzed kilkudziesigciu lat,
lekko zmodyfikowanej, kosztuje tyle, ile kosztuje. Ja nie
jestem upowazniona do tego, zeby podawac panstwu ja-
kie$ kwoty. Ale faktycznie staramy si¢ sprosta¢ temu, zeby
z jednej strony pacjenci mieli zabezpieczone leczenie i te
potrzeby zdrowotne pacjentdow w ramach ograniczonych
srodkow finansowych byty zabezpieczone, a z drugiej stro-
ny te $rodki finansowe wyda¢ w mozliwie najlepszy sposob.

Tutaj przyktadem jest na pewno ibrutynib. Z jednej
strony zostal on wprowadzony do systemu refundacji dla
bardzo waskiej populacji pacjentow, czyli z delecja 17p, ale,
jesli popatrzeé na to od strony pozytywnej, z drugiej strony
jednak dla tej populacji pacjentow, ktéra moze w ramach
dostgpnego budzetu odnies¢ najwigksze korzysci z leczenia,
ten lek jest dostepny. Prawda? Czyli mozna na to popatrze¢
takze od tej strony.

Jezeli chodzi o lek wenetoklaks, o ktorym pan mowit,
to faktycznie jest tak, ze ten lek jest w procesie refunda-
cyjnym. Ja tez jestem lekarzem z wyksztalcenia. Pana
opowies$¢ byla bardzo wzruszajaca opowiescia, ale tez
chyba musimy sobie zdawac z tego sprawe, ze po prostu
kazdego z nas to moze dotyczy¢. A jezeli chodzi o ten lek,
to jest to lek, ktéry mamy w trakcie negocjacji z podmio-
tem odpowiedzialnym. Chodzi o bardzo waska populacje
pacjentéw. SzacowaliSmy w porozumieniu z konsultan-
tem krajowym, czyli prof. Jedrzejczakiem, ze bedzie to
ok. 95 os6b w jednym roku i ok. 68 0sob w drugim. Ja
tylko powiem — bo pojawit si¢ w tej dyskusji tez taki wa-
tek, ze decyzje ministra zdrowia powinny by¢ podejmo-
wane w oparciu o twarde dowody naukowe — ze trzeba
oddzieli¢ to, jaka jest odpowiedz pojedynczego pacjenta
na leczenie, od tego, jaka jest odpowiedz jakiej$ populacji
pacjentow na leczenie. Jezeli chodzi o wenetoklaks, to, tak

jak mowig, lek jest jeszcze w trakcie ustalen dotyczacych
kwestii finansowych z podmiotem odpowiedzialnym, ale
generalnie jest rekomendacja prezesa agencji. Ja pozwole
sobie ja tutaj zacytowac, poniewaz, tak jak powiedzialam,
zeby leki weszly do systemu refundacji w Polsce, podlegaja
catemu procesowi. Tak? Najpierw leki sa zatwierdzane,
w znakomitej wigkszosci przypadkdéw w tzw. procedurze
centralnej, czyli przez Europejska Agencj¢ Lekow. To jest
tzw. rejestracja, czyli dopuszczenie do obrotu. A p6zniej
leki podlegaja calemu procesowi, zeby byty dopuszczone
do refundacji. Czyli sa takie 2 odrgbne procesy decyzyjne.
Zanim lek jest objety refundacja, podlega ocenie Agencji
Oceny Technologii Medycznych.

W przypadku tego leku przeczytam teraz to, co byto
napisane w rekomendacji prezesa agencji: ,,Prezes agencji
nie rekomenduje obj¢cia refundacja produktu lecznicze-
go wenetoklaks w ramach programu lekowego ,,Leczenie
przewleklej biataczki limfocytowej wenetoklaksem”.
»W ramach przedstawionych analiz wnioskodawca nie
przedstawil zadnej pelnotekstowej publikacji odnoszace;j
si¢ do jedynego prospektywnego badania odnoszacego
si¢ do skutecznosci wenetoklaksu w leczeniu przewleklej
biataczki limfocytowej. Badanie jeszcze nie zostato ukon-
czone, a przewidywana data opublikowania koncowych
danych to grudzien 2018 r.”.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Ja tylko cytuj¢ czgs¢ rekomendacji prezesa agencji. Ale
prosze mi wierzy¢, ze my jestesmy w trakcie spotkan z pod-
miotem odpowiedzialnym. Ja mogg tylko wyrazi¢ nadziejg,
ze dojdziemy do porozumienia w zakresie zabezpieczenia
leczenia tym lekiem dla pacjentéw z tym rozpoznaniem.

Mam takie polecenie ministra, zeby si¢ spotka¢ — mimo
braku ustalen zakonczonych sukcesem w przypadku po-
przednich spotkan, w celu zapewnienia pacjentom dostepu
do leczenia — z podmiotem odpowiedzialnym i probowaé
jeszcze negocjowac ceng. I to bedzie miato miejsce w naj-
blizszym czasie.

Zas jezeli chodzi... Tutaj jeszcze krotko chcialabym
si¢ odnies¢ do tego, ze decyzje sa podejmowane w oparciu
o twarde dane, bo z jednej strony my bardzo by$my chcieli
miec¢ twarde dane z badan klinicznych, tzw. evidence-based
medicine, jak tu pani minister mi zwraca uwagg, a z drugiej
strony pojawia si¢ tez oczywiscie temat zwigzany z tymi
administracyjnymi obcigzeniami. Tak? Bo zbieranie da-
nych... Z jednej strony mamy dane zebrane w wyniku
badan klinicznych, ale z drugiej strony, do czego panstwo
zreszta odnosili si¢ w swoich wypowiedziach, warto tez
zbiera¢ dane z rzeczywistej praktyki klinicznej, tzw. real
world evidence. 1 tutaj pojawito si¢ duzo krytycznych uwag.
Ja tylko bardzo krotko odniosg si¢ do programu SMPT. To
jest System Monitorowania Programow Terapeutycznych,
taki NFZ-owy system, ktory z jednej strony stuzy rozli-
czaniu $wiadczen, a z drugiej strony — i tu jest takie moje
duze oczekiwanie i myslg, ze bedziemy z NFZ w t¢ strong
ten system dopracowywac — moze jednak stuzy¢ zbieraniu
danych z rzeczywistej praktyki klinicznej. I znowu to z jed-
nej strony jest obcigzenie administracyjne — wprowadzanie
danych dotyczacych efektywnosci klinicznej —ale z drugiej
strony to moze by¢ zrodto twardych danych i mieliby$my
twarde dane do podejmowania decyzji refundacyjnych.
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69. posiedzenie Komisji Zdrowia

Tutaj pojawia si¢ tez temat rejestru onkologicznego.
To tez bedzie obcigzenie administracyjne, prowadzenie
takiego rejestru, prawda? Przy zabezpieczeniu srodkow
finansowych, rozumiem, to mogtoby by¢ wykonalne, ale
nadal prowadzenie rejestru to jest bardzo duza praca i samo
zaprojektowanie tego rejestru tak, zeby mogt shuzy¢ i pa-
cjentom, i tez decydentom. To byl temat przewlektej bia-
taczki limfocytowe;j.

Jezeli chodzi o szpiczaka mnogiego, bo tutaj pojawity
si¢ pytania z nim zwigzane... Temat jest znany, bardzo
nagto$niony. Ja tylko chcialabym powiedzie¢, ze obecnie
pacjenci z rozpoznaniem szpiczaka mnogiego majg dostgp
do 17 substancji z katalogu chemioterapii, w tym do borte-
zomibu. Wspominam o tym dlatego, Ze tenze bortezomib
byt przed kilku laty zdaje si¢ taka substancja, ktora tez
budzita bardzo duzo emocji, bo ten lek nie byt dostegp-
ny. W koncu byt dostgpny w ramach programu lekowego,
a teraz jest dostgpny w ramach katalogu chemioterapii. To
jest tez tak, ze jest to pewnego rodzaju naturalna droga. Po
wejsciu leku do dofinansowania najpierw staramy si¢ go
finansowac¢ dla bardzo ograniczonej, $cisle zdefiniowanej
populacji pacjentow w ramach programow lekowych. Stad
wtlasnie np. ibrutynib dla pacjentow z delecja 17p. A jak
pojawiaja si¢ generyki i tez system opieki zdrowotnej po
prostu zaczyna by¢ sta¢ na finansowanie tej substancji dla
wigkszej populacji pacjentow, to wtedy staramy si¢ przeno-
si¢ leki z programow lekowych do katalogu chemioterapii.
Tutaj bortezomib jest dobrym przyktadem.

Bardzo kréciutko odniose si¢ do lenalidomidu, czyli
Revlimidu, tez w szpiczaku mnogim w drugiej linii lecze-
nia. Faktycznie jest to lek, ktory wzbudzit sporo emocji. Pan
profesor do tego si¢ odnosil, ze nie byto tego leku w pro-
jekcie majowego obwieszczenia. To spowodowato lawing
réznych doniesien medialnych. Nie byto naszym zamiarem
stosowanie strategii negocjacyjnej wobec podmiotu odpo-
wiedzialnego. Po prostu bylismy jeszcze w trakcie ustalen
z podmiotem odpowiedzialnym, te negocjacje trwaty. Stad
nie moglismy ze wzgledéw proceduralnych umiescic leku
w projekcie obwieszczenia refundacyjnego. Ale dziatajac
w resorcie, staraliSmy si¢ dotozy¢ wszelkich staran, co
zreszta mialo miejsce, by ten lek byt dostepny dla pacjen-
tow. I jest dostgpny dla pacjentow w programie lekowym.

(Brak nagrania)

Dyrektor

Departamentu Polityki Zdrowotnej
w Ministerstwie Zdrowia
Agnieszka Bieniuk-Patola:

Panie Profesorze, ja oczywiScie przyjmuj¢ uwage.
By¢ moze gdzie$ zawiodta komunikacja ze strony mini-
sterstwa. Pan minister Czech, organizujac konferencje
prasowa wspolnie z rzecznikiem prasowym, powiedzial
jasno, ze jeszcze trwaja ustalenia dotyczace programow
lekowych, ale faktycznie tam nie padly nazwy konkret-
nych lekow. Ja tez mam jakas watpliwo$¢, czy faktycznie
powinny wtedy pada¢ nazwy konkretnych czasteczek, bo
my uczestniczymy w setkach procesow. Tak ze bardzo
prosze o wyrozumiatos$¢ z takiego powodu. Na ile jestesmy
w stanie zapewni¢ odpowiedniag komunikacj¢, na tyle to

robimy, publikujac obwieszczenie refundacyjne. Na stronie
jest zamieszczona obfita notatka na temat tego, jakie po-
jawily si¢ nowe czasteczki. Na przyktad nivolumab, czyli
immunoterapia, bardzo innowacyjne leczenie. Pojawiato
si¢ dodatkowe wskazanie w chtoniaku Hodgkina. Tak?
Proponowatabym o tym nie zapomina¢. Czyli i rak ptuca,
i rak nerki, i chtoniak Hodgkina. Jest to tez zwiazane z od-
powiednimi ustaleniami z podmiotem odpowiedzialnym.
Bardzo dzigkuje.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuje, Pani Minister.
Ale kréciutko, tak?

Pan Andrzej Pore¢bski:

Ja tylko chciatbym si¢ krociutko odnie$¢ do pani wy-
powiedzi, a w szczegoblnosci do opinii agencji w sprawie
braku badan.

Bardzo mnie to dziwi, poniewaz wyglada na to, ze je-
steSmy jedynym krajem na §wiecie, ktory nie ma dostepu
do rezultatow z ukonczonych juz badan na temat weneto-
klaksu. Takich oficjalnych analiz medycznych o ukonczo-
nych badaniach i o stuprocentowej odpowiedzi wszystkich
pacjentow uczestniczacych w badaniach jest mndstwo.
Jezeli jest taka potrzeba, ja osobiscie moge dostarczy¢ kopie
takowych badan przeprowadzonych w USA i w Europie.

Jezeli chodzi o koszt, to chciatbym tylko zwrdci¢ uwage
na koszt cato§ciowy standardowej chemioterapii. Mowimy
tutaj o koszcie inkrementalnym nowatorskich lekow, ale nie
rozwazamy kosztu poniesionego przy aplikacji standardo-
wej chemioterapii, ktory jest olbrzymi. Ta chemioterapia
w wigkszos$ci przypadkow jest powtarzana. Ona sama w so-
bie nie jest tania i moze prowadzi¢ do takich skutkéw...
Przy nieobecnosci nowatorskich lekéw moze prowadzi¢
do zgonu pacjenta. W zwigzku z tym wszystkie pieniadze,
ktore wykorzystaliSmy na cele standardowej chemioterapii,
sa zmarnotrawione. Tak wi¢c tylko bym sugerowal, zeby
moze proporcjonalnie rozwazy¢ koszty, a nie tylko patrze¢
na dany lek w izolacji. Dzigkuje.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuje bardzo.

To, co méwita pani minister, Ze nie zostajg zaprzestane
prace, mimo takiej, a nie innej oceny agencji technolo-
gicznej, oznacza, ze ministerstwo nie godzi si¢ zupeknie
Z t3 opinig.

Czy pani senator Orzechowska chcialaby moze jeszcze
zada¢ pytanie? Nie.

Pan minister Radziwilt wyszedt.

Szanowni Panstwo, problemoéw jest wiele. My na po-
siedzeniu senackiej Komisji Zdrowia kultywujemy ten
ZWyczaj, ze, oprocz posiedzen komisji zwigzanych stricte
z legislacja i pracg nad ustawami, co jaki$ czas znajdujemy
termin na to, zeby wystucha¢ réznych grup zainteresowa-
nych réznymi problemami medycznymi. To juz jest kolejne
posiedzenie — juz nawet nie powiem ktore — dzisiaj drugie,
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ale mieliSmy niedawno posiedzenie na temat wartosci ba-
dan diagnostycznych w radiologii, co tez jest trudne, bo
to, ze robimy zdjgcia, to wszyscy wiemy, ze robimy, ale
jakose¢ tych zdjec¢ i kontrola, i bezpieczenstwo pacjentow. ..
Mieli$my spotkanie z przedstawicielami zajmujacymi si¢
leczeniem paliatywnym. No, wszg¢dzie jest duzo proble-
mow, duzo do zrobienia. Jest jeszcze duzo pracy przed
nami do wykonania. I mam taka nadziej¢, ze panstwo, mo-
gac si¢ tu wypowiedzie¢... Wszystko zostato zapisane. To
posiedzenie komisji jest relacjonowane online, ale takze

mozna je sobie odszuka¢ na stronie Senatu. Posiedzenie
zostato nagrane, wigc kazdej wypowiedzi mozna jeszcze
raz wystuchac i przekazac ja dale;j.

Dzigkuje wszystkim za obecnos$¢, za wypowiedzi. Mam
nadziejg, ze — jakkolwiek nie wszystko moze na posiedze-
niu komisji, w tym miejscu — uda si¢ panstwa problemy
rozwigzac¢. My senatorowie, tez lekarze, doceniamy mozli-
woS$¢ wspolnego spotkania tu, w Senacie Rzeczypospolitej
Polskiej, wspolnej rozmowy i wspolnej troski o dobro cho-
rych, wszystkich chorych. Dzigkuj¢ bardzo.

(Koniec posiedzenia o godzinie 14 minut 53)



Kancelaria Senatu

Opracowanie:

Biuro Prac Senackich, Dzial Stenogramow

Druk i famanie: Biuro Informatyki, Dziat Edycji i Poligrafii



