Warszawa, 06.07.2022 r.

Sz.P. Beata Matecka-Libera
Przewodniczaca
Komisja Zdrowia Senatu RP

Szanowna Pani Senator,

w imieniu HematoKoalicji pragniemy podziekowaé Pani za organizacje posiedzenia Komisji
Zdrowia poswieconego sytuacji pacjentow hematologicznych. Cieszymy sie, ze zauwaza Pani jak
ogromnymi potrzebami w tym zakresie pozostajg takie kwestie jak zapewnienie dostepu do
skutecznych terapii lekowych juz na poczatku S$ciezki terapeutycznej, usprawnienie procesu
diagnostycznego, czy tez skrécenie kolejek do poradni i oddziatéw. Jednoczesnie chcemy zwrdcic
uwage Pani Senator na inne — réwnie istotne - wyzwania z obszaru hematologii, ktore nie zostaty

omowione na spotkaniu w dniu 27.06.2022 r.

Przede wszystkim, dynamiczny rozwdj choréb nowotworowych budzi potrzebe szczegétowego
rejestrowania danych, ktdre postuzg pdzniej udoskonalaniu systemu opieki zdrowotnej na réznych
ptaszczyznach — zaréwno w zakresie poprawy jakosci opieki, tworzenia rekomendacji terapeutycznych
i refundacyjnych, jak réwniez optymalizacji wydatkéw na leczenie. Dlatego tez jednym z gtéwnych
postulatéw zawartych w raporcie HematoKoalicji jest utworzenie rejestru onko-hematologicznego.
Z niecierpliwoscia oczekujemy na zakonczenie prac i wdrozenie polskiego rejestru onko-
hematologicznego (PROH), ktéry ma by¢ elemetem zintergowanej platformy eKRN+. MZ zapowidato
przekazanie do konsultacji spotecznych projektu rozporzadzenia w tej sprawie jeszcze w 2021 roku.

Niestety projekt rozporzadzenia nie zostat dotychczas opublikowany.

Znaczacg poprawe w zakresie wykrywalnosci i wczesnej diagnostyki choréb hematologicznych
moze ponadto przynies¢ zwiekszenie zaangazowania ze strony lekarzy POZ. W zwigzku z tym nalezy
podja¢ dziatania zmierzajgce do zwiekszenia czujnosci hematoonkologicznej lekarzy pierwszego
kontaktu. Musimy dazyé do stworzenia pewnego standardu postepowania, w ktérym pacjent z
podejrzeniem nowotworu krwi mozliwie szybko kierowany jest na pogtebione badania diagnostyczne
w tym kierunku, jeszcze przed przekazaniem go pod opieke specjalistyczng. Prostym dziataniem, ktére
mogtoby jednak przynies¢ znaczgce efekty bedzie kazde usprawnienie komunikacji pomiedzy

specjalistami a POZ.

Ponadto nalezy pamietaé, ze obecnie pacjent hematoonkologiczny to czesto pacjent
zagubiony. W jednostkach leczniczych czesto brakuje czasu i personelu, ktéry porozmawiatby z

chorym, odpowiedziat na jego pytania, przekazat mu podstawowe informacje i wreszcie pokierowat go
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dalej. Zatrudnie nie personelu dodatkowego — koordynatoréw, sekretarek medycznych, czy tez
pomocy pielegniarskiej nie tylko ograniczytoby takie zjawisko, ale takze zdjeto z lekarzy liczne
obowigzki biurokratyczne, ktore znaczgco ograniczajg czas, jaki moze on poswieci¢ pacjentowi —a w
efekcie w dtuzszej perspektywie - zaowocowato skréceniem czasu oczekiwania pacjentéw na pierwszg

wizyte.

Od lat waznym dla nas pytaniem, ktdre warto zaadresowa¢ do resortu zdrowia, pozostaje
rowniez kiedy w polskim porzadku prawnym pojawig sie - stosowane w niemalze catej Unii -
rozwigzania umozliwiajgce lekarzom podanie pacjentom hematoonkologicznym lekow
dopuszczonych do obrotu, ale nierefundowanych lub niedostepnych w Polsce w ramach procedur

compassionate use oraz programoéw wczesnego dostepu?

Znaczacym wyzwaniem, coraz czesciej podnoszonym przez ekspertéw klinicznych z dziedziny
hematologii jest mozliwos¢ zmiany zapisow dot. obserwacji pacjenta po przetoczeniu krwi
(transfuzji). Obecne regulacje wprowadzaja obowigzek 12-godzinnej obserwacji pacjenta, co w
efekcie wymusza koniecznos¢ jego — czesto niepotrzebnej — hospitalizacji. Tymczasem w opinii
klinicystow wystarczajaca jest obserwacja czterogodzinna — takie rozwigzanie jest zresztg stosowane
powszechnie w wielu krajach. Zmiana ta byftaby szczegdlnie korzystna dla tych pacjentéw, ktérzy

mieszkajg daleko od osrodkow, a ktérzy poddawani sg przetoczeniu co 3-4 tygodnie

Szanowna Pani Senator, raz jeszcze dziekujemy za organizacje posiedzenia i mamy nadzieje na Pani
dalsze zainteresowanie i zaangazizowanie w obszarze niezbednych zmian w systemie opieki nad
pacjentami hematoonkologicznymi. Bedziemy wdzieczni za uwzglednienie tych zagadnien w
planowanych dziataniach parlamentarnych. Jak bowiem wida¢, choé w ostatnich latach mozemy
zaobserwowad zmiany w tym obszarze, to — czego dowiodta réwniez dyskusja na forum Komisji —

sytuacja chorych z nowotworami krwi nadal pozostaje daleka od optymalne;.

Z powazaniem,

z up.

Anna Kupiecka — Prezes Fundacji OnkoCafe — Razem Lepiej, Elzbieta Kozik — Prezes Stowarzyszenia
Polskie Amazonki Ruch Spotecznych, tukasz Rokicki — Prezes Fundacji Carita im. Wiestawy Adamiec,

Agata Polifiska — Prezes Alivia Onkofundacja

Do wiadomosci:

1. Maciej Mitkowski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
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