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Pelny zapis przebiegu posiedzenia

Komisji Zdrowia (nr 25)

24 maja 2012 .

Komisja Zdrowia, obradujgca pod przewodnictwem posta Bolestawa Piechy
(PiS), przewodniczacego Komisji, zrealizowata nastepujacy porzadek dzienny:

— zmiany w skfadzie osobowym podkomisji nadzwyczajnej do rozpatrzenia
poselskiego projektu ustawy o zmianie ustawy o dziatalnosci leczniczej
oraz zmianie niektérych innych ustaw (druk nr 388).

— rozpatrzenie informacji na temat realizacji Swiadczen opieki zdrowotnej
w zakresie dermatologii.

W posiedzeniu udzial wzieli: Jakub Szulc sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia wraz ze
wspolpracownikami, prof. Andrzej Kaszuba konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii
i wenerologii, Katarzyna Koziol przedstawicielka Zespolu Interwencyjno-Poradniczego Biura
Rzecznika Praw Pacjenta, Jerzy Figat kierownik Sekcji ds. Rozwoju Systemu JPG i Szkolen
Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej Narodowego Funduszu Zdrowia, Piotr Wasilewski
wicedyrektor Departamentu Zdrowia Najwyzszej Izby Kontroli, Aleksandra Snieg wiceprezes
Naczelnej Rady Pielegniarek i Potoznych, Janicka Bozena prezes Porozumienia Pracodawcow
Ochrony Zdrowia wraz ze wspdlpracownikami, prof. Jacek Szepietowski prezes Polskiego
TowarzystwaDermatologicznegowrazzewspotpracownikami,MonikaKotlarz-KozaprezesFundacji
,»Lak, mam tuszczyce”, Wiestaw Kowalski wiceprezes Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Chorych
na tuszczyce ,Psoriasis”, Ewa Psiurska oraz Marek Romanowski przedstawiciele Fundacji
Alabaster, Wojciech Wilkowski przewodniczacy Unii Stowarzyszen Chorych na hLuszczyce
w Polsce.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Malgorzata Siedlecka-Nowak
oraz Maria Tauroginska-Kope¢ - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

W posiedzeniu udzial wzieta lobbystka Anna Kadzikiewicz - VIEWPOINT GROUP.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Po zamieszaniu, z kilkunastominutowym opdznieniem, chcialbym otworzyé
posiedzenie Komisji. Porzadek dzienny dzisiejszego posiedzenia Komisji sklada sie
z dwoch punktow, bo zostal uzupelniony o zalegle spraw z dnia wezorajszego. Chodzi
o uzupelnienie sktadu osobowego podkomisji nadzwyczajnej, ktora zostala powotana
weczoraj, do rozpatrzenia poselskiego projektu ustawy o zmianie ustawy o dziatalnoS§ci
leczniczej oraz zmianie niektérych innych ustaw. Skorygowatbym ten porzadek dzienny.
Bylaby to po prostu zmiana skladu osobowego, a nie uzupelnienie, poniewaz beda
réwniez inne zmiany.

Wysoka Komisja uchwalita na poprzednim posiedzeniu, ze podkomisja nadzwyczajna
sktadaé sie bedzie z 11 oséb. W zwigzku z tym, ze nie bylo przedstawiciela Klubu
Sojuszu Lewicy Demokratycznej, a dzisiaj jest, informuje, ze SLD wskazal pana
Jacka Czerniaka jako swojego przedstawiciela w tej podkomisji. Rozumiem, ze jest
na to zgoda.

Jednoczeénie, aby utrzymac parytet i zeby sktad podkomisji byl nieparzysty, zeby
mozna bylo rozstrzygaé, pan przewodniczacy Tomasz Latos zrezygnowal z uczestnictwa
w tej podkomisji, za co bardzo dziekuje. W zwigzku z tym, sktad podkomis;ji i parytet
zostaly wten sposob utrzymane. Jest to doS¢ niezreczna sytuacja. Niestety, Sejm
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w czesci jest rozdrobniony, a musimy honorowaé¢ wszystkie kluby poselskie, przez
co parytet jest troszeczke zaburzony. Dziekuje bardzo.

Czy sg glosy przeciwne, jesli chodzi o pierwszy punkt, dotyczacy zmian w skladzie
osobowym podkomisji? Sprzeciwu nie stysze. W zwigzku z tym stwierdzam, ze Komisja
przyjeta zmiany osobowe w podkomisji nadzwyczajnej. Przypominam - zrezygnowal pan
posel Tomasz Latos, a przyjeliémy w sklad podkomisji pana Jacka Czerniaka. Dziekuje
bardzo.

Przystepujemy do realizacji wlasciwego dzisiejszego porzadku dziennego. Bedzie
to rozpatrzenie informacji na temat realizacji §wiadczen opieki zdrowotnej w zakresie
dermatologii. Pan minister zdrowia zlozyl stosowne wystgpienie na rece prezydium
Komisji i szanownych panstwa postéw. Prositbym bardzo, zeby pan minister zreferowat
skrétowo informacje dotyczaca $wiadczen opieki zdrowotnej z zakresu dermatologii.
Przypominam, ze w zakresie dermatologii pewne priorytety sie zmienily i dzisiaj
mamy problem o charakterze spolecznym, jakim jest np. tuszczyca. Ten problem
narastal, jest bardzo powszechny, a dynamika zachorowan izapadalnosci na to
schorzenie jest coraz wieksza.

Goscimy dzisiaj znakomitych przedstawicieli nauki polskiej z panem profesorem
Andrzejem Kaszubg, konsultantem krajowym na czele. Serdecznie witam. Mam
nadzieje, ze dowiemy sie, jaka jest epidemiologia, jakie sg zagrozeniai jakie sg, szacowane
przez konsultanta krajowego iprzez Towarzystwo sprawy zwigzane z zapadalnoS§cia
na luszczyce, w tym leczenie, profilaktyka i - co najwazniejsze — jakie bedg koszty
leczenia tej choroby przewleklej, ktéra — wedlug réznych informacji — obejmuje ponad
milion naszych obywateli. Dziekuje bardzo.

Panie ministrze, prosze o zabranie glosu iprzedstawienie kroétkiej informacji
dotyczacej §wiadczen opieki zdrowotnej z zakresu dermatologii.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Jakub Szulc:

Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, powiem bardzo skrétowo, poniewaz
informacja, ktéra zostala Wysokiej Komisji przekazana, jest co do zasady sucha
iodnosi sie tak naprawde do dwoch rzeczy. Po pierwsze, do kwestii zwigzanych
z warunkami kontraktowania Swiadczen w zakresie dermatologii — zaréwno, jesli chodzi
o $wiadczenia w trybie hospitacji, jak i hospitalizacje planowag lub ambulatoryjng
opieke specjalistyczng. Po drugie, nakladéw ogolem na §wiadczenia z tego zakresu.
Sa todane-znowu, co do zasady — przedstawionei zaczerpniete z informacji Narodowego
Funduszu Zdrowia. Zatem rozumiem, ze dyskusja ogniskowac¢ sie bedzie, przynajmniej
czesciowo, woko6l zagadnienia, ktore nie jest bezposrednio wymienione inazwane
w tytule, ale ktore — jak wiemy — jest coraz wiekszym problemem zdrowotnym w Polsce,
0 czym pan przewodniczacy raczyl powiedziec.

Pierwsza kwestia dotyczy warunkéw udzielania Swiadczen z zakresu dermatologii,
ktore okre§lajg przepisy Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z 29 sierpnia 2009 r.
w sprawie §wiadczen gwarantowanych zzakresu leczenia szpitalnego. Sa to
kwestie — tak, jak we wszystkich rozporzadzeniach koszykowych - ktore reguluja,
po pierwsze, jaki jest minimalny wymagany sprzet, zarowno do leczenia w trybie
ambulatoryjnym, jak i w trybie hospitalizacji, jakie sg minimalne wymagania dotyczace
personelu, je§li chodzi o leczenie. Majg to panstwo zreferowane na drugiej i trzeciej
stronie materialu, ktory zostat dostarczony.

Natomiast odnosnie do naktadéw Narodowego Funduszu Zdrowia na realizacje
Swiadczen w zakresie dermatologii, to ksztaltujag sie one wtaki sposob, ze na
przestrzeni ostatnich trzech lat liczba i warto§¢ uméw zawieranych z Narodowym
Funduszem Zdrowia ma charakter staly — nie bardzo sie zmienia. W roku 2009 bylo to
229 mln zt, w roku 2011 - 231 mln z1, a w roku 2012 - blisko 230 mln z1, jesli chodzi
o lecznictwo szpitalne. Natomiast, jesli chodzi o §wiadczenia z zakresu ambulatoryjnej
opieki specjalistycznej, sg to kwoty odpowiednio — 63 mln zt w roku 2009, 63.300 tys. zt
w roku 2010, 63.700 tys. zt w roku 2011.

Do tego w zasadzie sprowadza sie informacja, ktora zostala przedstawiona.
Tak jak powiedzialem, ona, co do zasady, opiera sie na danych, po pierwsze, z przepisow
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obowigzujgcego w tym momencie prawa, a wiec rozporzadzen koszykowych i bazujacych
na nich zarzadzeniach prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, jak i danych liczbowych
sprawozdawanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Tyle na temat materiatu.
Natomiast rozumiem, ze za moment zacznie sie rozwijac¢ dyskusja. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Chcialem, zeby to wystapienie uzupelnit przedstawiciel
Narodowego Funduszu Zdrowia. Informuje Wysoka Komisje, ze osobiScie wystapie
do pani marszalek Ewy Kopacz z proS§ba, zeby przeciwdzialala temu, co sie dzieje
z przedstawicielami Narodowego Funduszu Zdrowia. Wedlug mnie, jest to jawne
lekcewazenie Komisji. Od wielu posiedzen Komisji nie pojawia sie zaden przedstawiciel
kierownictwa. Rozumiem, ze by¢ moze to nie interesuje pana prezesa, ale dla nas jest to
jednak jawne lekcewazenie.

Rozumiem, ze pan Jerzy Figat jest w bardzo trudnej sytuacji, poniewaz jest jedynym
przedstawicielem NFZ w tak waznej sprawie — moéwimy przeciez o setkach milionow
zlotych przeznaczonych na leczenie. Jest kierownikiem Sekcji do spraw Rozwoju
Systemu JPG i Szkolen Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej. Byé moze, wedltug
pana prezesa, taka jest wlaSciwa ranga Komisji.

Jezeli kto§ chcialby sie przychyli¢ do tego mojego wystgpienia, to prosze bardzo.
Nie bedziemy teraz przedstawia jakiego§ ogdlnego dezyderatu, ale sadze, ze zaréwno
postowie, jak pani przewodniczgca ipan przewodniczacy, powinni na to zwrdcié
uwage. To sa zbyt powazne sprawy, zeby Komisja byla lekcewazona. Dla mnie,
panie ministrze, jest to niedopuszczalne. Rozumiem, ze jest to organ autonomiczny,
ale skoro na posiedzenie moze przyjs¢ sekretarz stanu iminister zdrowia moze
przysyta¢ odpowiednich rangg przedstawicieli na spotkania Komisji, a nie pofatyguje
sie tu czlonek zarzadu, to jest to dla mnie absolutnie niezrozumiale. Jesli kto$ bedzie
chciat sie dolaczy¢, to bardzo prosze.

Prosze bardzo, jeszcze pan przewodniczacy.

Posel Tomasz Latos (PiS):

Panie przewodniczacy, chcac wzmocni¢ ten glos, chciatlbym zwrécic uwage na jedna
rzecz, biorgc czeSciowo w obrone Ministerstwo Zdrowia. Ot6z, szanowni panstwo,
dostaliSmy bardzo lakoniczne dokumenty. Jeden przygotowany przez ministerstwo,
a drugi przez Narodowy Fundusz Zdrowia. W tych dokumentach sg tabele dotyczace
finansowania $wiadczen — identyczne co do tresci, z wyjatkiem liczb, ktére w sposob
zasadniczy, zeby nie powiedzie¢ calkowity, r6znig sie od siebie.

Rozumiem, ze silg rzeczy Ministerstwo Zdrowia musi opierac sie na sprawozdaniach,
ktore otrzymuje od NFZ, bo przeciez samo takiej sprawozdawczosci nie prowadzi.
O dane wystepuje do NFZ. Od tej instytucji ministerstwo otrzymuje jedne dane,
a Komisja catkiem inne dane. Trudno powiedziec, ktére z nich sg prawdziwe. To tez
pokazuje skale lekcewazenia Komisji, panie przewodniczacy.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Niemniej jednak, prosze o oméwienie tego lakonicznego dokumentu
przedstawiciela Narodowego Funduszu Zdrowia, pana dyrektora Jerzego Figata, z tym
zastrzezeniem, ze ja rozumiem, iz pan dyrektor nie jest winien tej sytuacji. Prosze
bardzo.

Kierownik Sekcji ds. Rozwoju Systemu JPG i Szkolen Departamentu Swiadczen
Opieki Zdrowotnej Narodowego Funduszu Zdrowia Jerzy Figat:

i.p.

Dzien dobry wszystkim. Panie przewodniczgcy, Wysoka Komisjo, mysle, ze rozbiezno§¢,
tak naprawde, nie jest duza, natomiast faktycznie wynika ona z tego, iz w miedzyczasie
— poniewaz proces uzyskiwania danych jest dynamiczny itak naprawde zalezy
od systemu sprawozdawczoéci irozliczen $wiadczeniodawcow z Funduszem - bylo
takie zalecenie, zeby pewne dane uzupelni¢, zeby byly one jak najbardziej aktualne.
W zwigzku z tym, one sie troszeczke réznig, ale nie jest to rdéznica diametralna.
Po prostu, sg pewne roznice, ale minimalne. Dziekuje.
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Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Prosze, pan przewodniczacy Orzechowski.

Posel Maciej Orzechowski (PO):

Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, rozumiem, ze Narodowy Fundusz Zdrowia
chce jako§¢é wybrnaé z sytuacji, ale niedopuszczalna jest sytuacja, ze nie dosc, ze nie
ma kogo$ z kierownictwa, kto by wytlumaczy! te roznice w danych, to tlumaczenie
roznicy wdanych zroku 2010, kiedy mamy rok 2012, pierwotng wartoScig
zawieranych umoéw, Swiadczy otym, ze Narodowy Fundusz Zdrowia zawierajac
te umowy wroku 2009, w grudniu, przez dwa lata nie mial czytelnych danych
dotyczacych wartoSci zawieranych uméw. Zatem, panie dyrektorze, prositbym o inny
sposob wyttumaczenia tego. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Sadze, ze pan dyrektor chyba sie do tego nie odniesie. MySle, ze te cze§é trzeba
zakonczy¢ konkluzja — nie mozemy by¢ lekcewazeni i nie mozemy by¢ zbywani ré6znymi
zestawami przypadkowych danych, sporzadzonych przez przypadkowych ludzi.
Kto§ powinien sie pod tym podpisac... Podpisal sie prezes. Rozumiem, ze prezes tez
pewnie nie wie, co podpisal. To jest jeszcze jeden punkt lekcewazenia naszej Komisji.
Natomiast nie chciatbym, aby nasze spotkanie nie zakonczylo sie konkluzjg. Musi by¢
jakas konkluzja — tak myséle.

Poprositbym specjalistow w tej dziedzinie, aby naSwietlili nam, jaki jest problem
schorzen dermatologicznych, jak jest on rozwigzany przez polska ochrone zdrowia,
w ktorym kierunku sprawy dermatologiczne zmierzajg. Czy méwimy o wyraznym
przesunieciu w leczeniu ambulatoryjnym, czy tez, jak powinno byé¢ zorganizowane
leczenie szpitalne, bo rozumiem, ze medycyna polega na stalym postepie, co§ sie
zmienia. Jednak od tej zmiany, od jej monitorowania i wskazywania kierunkéw jest
konsultant, natomiast realizatorem, lgcznie z tym, ktory okresla §rodki finansowe
- poza ministrem zdrowia, ktory pisze okreslone programy i ustawe koszykowsa — jest
nieobecny tutaj prezes oraz wiceprezesi iinni czlonkowie Narodowego Funduszu
Zdrowia.

Panie profesorze, prosze o zabranie glosu i powiedzenie kilku zdan o dermatologii,
bo rzadko sie nig zajmujemy. Co sie we wspolczesnej medycynie dzieje ijak to sie ma
do Polski.

Konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii prof. Andrzej Kaszuba:
Dziekuje bardzo panu przewodniczgcemu i panstwu za zwolanie tego posiedzenia
Komisji, po§wieconego w caloSci dermatologii. To jest pierwsze takie posiedzenie
Komisji od czasu, gdy zyje na tym Swiecie. Dziekuje chociazby z tego powodu, ze moge
zwroci¢ uwage na problemy zwigzane z dermatologig — bo chciatbym tu powiedzieé¢ nie
tylko o tuszczycy, ale i o kilku innych sprawach, ktére nas bardzo nurtuja, a nie mozemy
znalez¢ wspolnych rozwigzan.

Chce powiedzie¢, ze nas nikt nie pyta o zdanie, mimo ze na chorobach skéry znamy
sie troche wiecej od panstwa, czy troche wiecej od dyrekcji NFZ, ktora pozwala sobie
wyrokowac na temat moich danych przestanych do ministerstwa, ze to jest klamstwo,
ze ja wraz zprof. Szepietowskim, ktory jest prezesem Polskiego Towarzystwa
Dermatologicznego isiedzi tu kolo mnie, wprowadzamy ministra zdrowia w biad.
Takie mamy pisma, ktore moge tu przedstawié. Arogancja wladzy siega szczytu.

Zdaje sobie sprawe z tego, ze dermatologia nie bedzie i nie jest obecnie dyscypling
priorytetowg, ale sprawy, na ktorych nam =zalezy, sa priorytetowe dla naszych
stygmatyzowanych i czesto izolowanych z zycia pacjentow, ktorych przedstawiciele
stowarzyszen siedza tu po mojej prawej rece, z ktérymi wspdlnie walczymy
od pieciu lat o ich dobro - i nie tylko z tym towarzystwem, ktorego przedstawicieli tu
panstwo widza.

Musza panstwo zdawac sobie sprawe z tego, ze choroby dermatologiczne powodujg
odrzucenie spoleczne. To choroby, ktorym czesto towarzyszy lek, depresja, obnizenie
jakoéci zycia. Prosze pana ministra i zgromadzonych tu panstwa, o poparcie naszych
wspolnych - lekarzy ipacjentow — staran o udostepnienie mozliwosci refundacji
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tym chorym pewnych lekow, ktérych do tej pory nie maja, o umozliwienie wprowadzenia
jedynego programu na ciezka tuszczyce plackowata. Jej ciezkie postacie erytrodermiczne,
czyli zajmujgce calg skore, uniemozliwiaja tym chorym zycie. Prosze o walke
o udostepnienie tych narzedzi, poniewaz w tej chwili jest dramat, jesli chodzi o leczenie
chorych dermatologicznie.

Pienigdze - jak przytacza pan minister — sg duze. Rozumiem, ze sg to wielkie
pienigdze, ale moze nie sg one kierowane tam, gdzie potrzeba, albo my ich nie widzimy,
bo skoro nie mozemy leczy¢ pacjenta chorego na luszczyce najlepszymi, najbardziej
skutecznymi metodami znanymi na §wiecie, to jest to dla nas dziwne.

My pracujemy naukowo, pracujemy z naszymi pacjentami. Prosze sobie wyobrazic,
ze nasi pacjenci zakladajg firmy w Niemczech lub Czechach, zeby by¢ leczonymi
bezplatnie na tuszczyce, bo tam majg pelng refundacje, wiec tam placg ubezpieczenie.
My jestesmy w Europie i na $wiecie bialg plama, jezeli chodzi o leczenie ciezkich choréb
dermatologicznych.

O mozliwo$ci nowoczesnego leczenia $wiadcz przyklady pacjentow, ktéorzy tu
siedzg i mogg powiedzie¢ — jestem zdrowym czlowiekiem, moge wyjS¢ na plaze i p6jsé
do fryzjera. Pacjent ciezko chory na luszczyce nie zalozy ciemnego garnituru, jak
wiekszo§¢ z panstwa, bo calg tuske z owlosionej skory glowy ma na tym garniturze.

Mamy ograniczony dostep do nowych retinoidow do leczenia ciezkiej egzemy rak,
ktéra catkowicie uniemozliwia wykonywanie pracy zawodowej — a sg takie leki. Jest
to lek rewelacyjny, ale drogi, bo jedno opakowanie kosztuje 5 tys. z1. Jesli jednak nie
bedziemy mie¢ tego leku, to wielu chirurgéw w Polsce nie bedzie moglo niedtugo
wykonywaé swojego zawodu, bo majg wyprysk kontaktowy rak, ktéry uniemozliwia
im prace.

Nowe immunomodulatory, nowoczesne leki w ogole nie sg refundowane. Takrolimus
i pimekrolimus do leczenia nastepnej ciezkiej choroby skornej — atopowego zapalenia
skory — bez refundacji. Caly §wiat refunduje nie tylko te leki, ale i emolienty, czyli Srodki
natluszczajace, bo to jest podstawa leczenia tej choroby. Emolienty traktuje sie w tej
chwili jako sposob leczenia. Stosujac emolienty mozna ciezko chore dziecko z atopiag
w drugim-trzecim roku zycia utrzymywac bez objawow, ale emolienty sg drogie. Prosimy
0 wsparcie.

Musimy zwiekszy¢ warto$¢ punktu rozliczeniowego w praktyce ambulatoryjne;j.
Przyklad - brak mozliwoSci wykonania trzech niezbednych badan diagnostycznych
dla kily za te punkty. Przeciez problem Kkily i choréb wenerycznych roénie w Polsce.
Zbliza sie EUERQO, bedziemy mie¢ jeszcze wiekszy problem. Zajmujmy sie réznymi
rzeczami, a ludzi chorych przybywa. Przybywa przypadkow kily wrodzonej. Apeluje
do panstwa, bo moze sie to skonczy¢ tragicznie. Wiemy, ze wszelkie mozliwe programy
dotyczace leczenia kuly padly wraz z nastaniem nowego stroju.

Nie mozemy robi¢ testow platkowych za punkty ambulatoryjne. Nie mozemy
wykonywaé szeregu procedur. Trzeba doprowadzi¢ do korekty wyceny punktowej
procedur szpitalnych - to jest bardzo wazne. Na przyklad, dla dermatologii, wyceny
tej samej choroby dla kliniki dermatologicznej sa duzo mniejsze niz dla kliniki choréb
zakaznych, czy kliniki internistycznej. Dlaczego tak jest zrobione? Czy ta choroba
jest inna? Czy réze my leczymy inaczej niz lekarze zakazni? Pytam — kto to wymyslit?
Czy kto§ to znami konsultowal? Nie, prosze panstwa, nikt nie konsultowal.
Podejrzewam, ze tylko Ministerstwo Zdrowia jeszcze stara sie utrzymywac z nami
kontakty i konsultowaé w tych sprawach. Za to jestem wdzieczny, a nasze spotkania
czesto sg bardzo owocne, ale konczy sie na rozmowie, nie ma decyzji.

Jeszcze, jezeli chodzi o kliniki — mam pismo z 8 maja jednej z szefowych najlepszej
kliniki dermatologicznej w Polsce - kliniki MSW, ktora leczy panstwa, leczy decydentow,
leczy ministrow. Wiem o tym. Prosze sobie wyobrazi¢, ze pani prof. Rudnicka pisze
do mnie i do pana Jacka Paszkiewicza réwniez — jest ono zatytulowane ,Pan Prezes
Jacek Paszkiewicz” — w ktorych pyta, dlaczego NFZ podjal decyzje — nie ma tu prezesa,
nie mamy do kogo o tym moéwic — o nierefundowaniu kosztow leczenia w naszej klinice
w roku 2011 w wysokoéci ponad 1,5 miliona zlotych, a doktadnie 1.518.163,85 z1.
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Prosze panstwa, tam leczy sie cala Warszawa, ludzie z powaznymi chorobami.
W 2011 r. - to jest przyklad tylko tej jednej kliniki, bo inaczej musialbym panstwu
zajg¢ dwa dni — nie zrefundowano kosztu 5-10 hospitalizacji pacjentéow, czyli 25%,
a ponizsza tabela pokazuje, jakich choréb sie nie refunduje. Prosze panstwa, przeczytam
tylko krociutko. Nowotwory skory — 170 oséb — brak refundacji, w tym czerniak,
najciezsza choroba skory — nie refundowano leczenia 6 oséb. Twardzina ukladowa
— nie refundowano leczenia 70 os6b. Toczen ukladowy — leczenia 20 os6b na 76 nie
refundowano. Inne kolagenozy - nie refundowano leczenia 35 osob. Erytrodemia
iinne ciezkie postacie tuszczycy — 129 hospitalizacji nierefundowanych na leczonych
516 pacjentow. To jest dramat. To jest przykiad ciezkich jednostek chorobowych
w dermatologii, a s duzo ciezsze — chloniaki, limfoma. To nie sg pryszcze, to nie
jest kita czy rzezaczka, to sg powazne choroby. My to mamy leczy¢ za te marne punkty,
ktore nam przyznajecie. Jak mozna co$ takiego robi¢ z najlepsza warszawska klinikg?

Jakie dla nas sg priorytety? Dla nas priorytetem jest program dla ciezkiej
tuszezycy. Po czterech latach w tym Towarzystwie, i nie tylko w tym, ten program
—jedyny program dla dermatologii — nie znalaz! sie, panie ministrze, na liscie programoéw
NFZ na ten rok, ktore beda rozpatrywane za rok, za dwa lata, ale beda. Naszego
tam nie ma, a obietnic bylo bardzo duzo. Pani minister w ubieglym roku, na spotkaniu
z naszymi pacjentami — siedzg tu ludzie, ktérzy mogg to potwierdzi¢, pan prezes
Wilkowski, pan wiceprezes, pani prezes Fundacji chorych na luszczyce — obiecata im:
,Prosze sie nie martwic, do czerwca program wejdzie”. Minal czerwiec, czekamy dale;.
Zbliza sie jesien, nam juz nerwy puszczaja. Umawiamy sie z ministrem Wiodarczykiem
- sg $wiadkowie tych naszych spotkan. Ile trzeba bylo naszych staran o to, zeby$my
tam byli i zostali wpuszczeni przez dyzurke do pana ministra? Minister, oczywiscie,
jest jak najbardziej za nami. Minister, doskonatly lekarz, wie, o co chodzi. Wie, co to jest
tuszczyca stawowa, co moze zlego zrobié. Wie, co to jest tuszczyca pospolita.

Jeszcze jedno przychodzi mi na my§l. Prosze panstwa, wéréd poslow jest okoto
30 os6b chorych na luszczyce, a 50% osobiscie znam i lecze. Nikt z tych postow sie
nie ujawnia. Tylko niektorzy pomagajag nam w tej walce — uklon w kierunku pana
posta Latosa. Uklon w kierunku pana posta Kalisza, ktory interpelowal w tej sprawie.
Nie bede wiecej wymieniaé. Takze mamy lobby, ktore jednak nie ujawnia sie ze wzgledu
na swoja stygmatyzacje — wstydza sie swojej choroby i popierajg nas tylko w duchu.

Podobno - jak sie dowiedzialem - przyczyng tego, ze program nie wisi na stronach
NFZ jest to, ze do NFZ nie dotarto rozporzadzenie ministra. Tak mi to ttumaczy NFZ,
tak mi to ttumaczy AOTM. Przepraszam, panie ministrze, jestem pana pracownikiem,
ale pewne sprawy bolg mnie z prostych wzgledow, czysto ludzkich —inaczej bylo ustalone,
a inaczej jest robione.

Prosze panstwa, koszty leczenia w tym programie dotycza 1400 chorych, dla ktérych
potrzebny jest ten program. Zademonstruje — tym sie nikt nie interesuje, prosze
panstwa. Bylem dzisiaj na spotkaniu z ministrem Soplinskim. Godzine nad tym
siedzieliSmy. Przekonalem go do tego calkowicie. Na czym polega to oszukiwanie
ministra zdrowia iwszystkich Swietych? Na tym, ze zanizyliSmy liczbe chorych
potrzebujgcych pomocy w postaci programu.

Otéz, prosze panstwa — moge to przekaza¢ - jest to lejek. Epidemiologii
nie bede panstwu czyta¢. W Polsce jest 1200 tys. chorych na tuszczyce. W tym okoto
600 tys. chorych na luszczyce plackowata. Na inne postacie tuszczycy — krostkowa,
odwrodcong, wysiekowg i stawowg — choruje pozostala czes¢. Zapadalno§é na tuszczyce
w krajach naszej strefy wynosi 2-3%. Ztego luszczyca plackowata stanowi 80%
— to jest okoto 50 tys. chorych. Liczba przypadkéw postaci ciezko-umiarkowanej, ktora
chcemy leczy¢ lekami ogélnymi, czyli metotreksatem, puva, acytretyna, cyklosporyna,
to 5700-7600. Ostatnio bylo 6800. W tym momencie pan prezes wycenil to na pot
miliarda zlotych i zamkngl sprawe. NIK sie na to nie zgodzi, minister finanséow sie
nie zgodzi, nikt nam nie da takich pieniedzy. Koniec. Natomiast nie zauwazyl,
ze na dole tego stupka itego lejka jest nastepna kwalifikacja — pacjenci, ktorzy
kwalifikuja sie do programu stanowig 20% powyzszych, ze wzgledu na przeciwwskazania,
powiklania po leczeniu, po lekach wczesnigjszych itd. To jest 1143-1522 pacjentow,
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co daje sume roczng na ten program 70 mln zl. Wiem, ze to jest bardzo duzo, ale
— jeszcze raz to powiem — to wraca tych pacjentow do zycia. To jest tak, jakbySmy
ratowali chorego z ciezkim nowotworem, z ciezkg chorobg ogélnoustrojowa. Zapewne
panstwo wiedza, ze obecnie luszczyca na catym §wiecie jest zakwalifikowana do choréb
ogélnoustrojowych, bowiem ciezka tuszczyca, ktora chcemy leczy¢ lekami biologicznymi,
powoduje o 50% szybszy zgon tych pacjentéw, poniewaz wezesniej rozwija sie caty zespol
metaboliczny. Panstwo wiedza, co to jest zespol metaboliczny — nie bede o tym moéwié.
Chorzy ci umierajg o 10 la wcze$niej na zawal serca, na miazdzyce, udary, wylewy.
My o tym wiemy - to wynika z badan. Jeszcze dwie minuty, jezeli pan poset pozwoli.

Wyceniamy, ze koszty leczenia jednego chorego bedg wieksze od normalnych kosztow
leczenia tuszczycy masSciami idotychczasowymi lekami o okolo 2 tys.zl rocznie.
Dlaczego? Dlatego, ze po rozmowie z panem dyrektorem Matusewiczem, prezesem
Agencji Oceny Technologii Medycznych i po dyskusji na r6znych formach, pan dyrektor
doszed! do wniosku, ze u nas, niestety, nie liczy sie w ogdle kosztow posrednich.
No wlasnie, mowie, panie dyrektorze, oto mi chodzi. Jezeli policzylibysmy koszty
posrednie, czyli zwolnienia, renty, pobyty sanatoryjne, obciazenia dla rodziny
i najblizszych plus koszty bezposrednie, dotyczace porad, hospitalizacji i lekow, ktore
sg na to przeznaczone, to leczenie jednego pacjenta bedzie tansze, jeSlibySmy to
doktadnie zrobili. Caly §wiat o tym wie. W Danii, W Niemczech, na Lotwie, w Czechach
wszyscy chorzy z ciezkimi postaciami tuszczycy maja refundacje. Czy to co§ mowi? Tam
wczesdniej to zrozumieli? Sg lepsi o nas? Weze$niej wiedza, jak tych chorych przywraocié
do zycia?

Moim zdaniem, zawirowanie wystapito na styku przekazania wladzy w Ministerstwie
Zdrowia. Sg pozytywne rekomendacje AOTM dla programu — dwukrotne pozytywne
rekomendacje. Pytam wiec, czy wtej chwili — bo byl program terapeutyczny,
a wchodzimy w programy lekowe-bedziemy musieli przygotowywaénowe rekomendacje,
nowe oceny. Wiem, ze firmy musza za to dodatkowo zaplaci¢ — tego sie dowiedzialem
- taka samg stawke, jaka placily poprzednio dwa razy. Ja tego nie rozumiem, ale kraj
potrzebuje pieniedzy, mozna wiec tych zgnilych kapitalistow dociskac. Jednak nie
o to chodzi, oni nam wiele pomagaja w szkoleniu i we wszystkich sprawach.

Programy byly juz pozytywnie ocenione. Wszystko poszlo na marne. Wszystkie
starania, moje wyjazdy do Warszawy — czesto kilka razy w ciggu tygodnia, moje
spotkania z pacjentami — kilka razy w roku, i wiele innych dzialan - konferencje
prasowe, na ktorych staraliSmy sie co§ przekazac¢. Czy to znaczy, ze nikt nas nie
stuchal przez tych pie¢ lat? Pytam wiec, to jak ten milion dwieScie tysiecy waszych
wyborcow ma spogladac na swoich lekarzy i politykow. A gdzie ich rodziny, dziadkowie,
babcie? Gdzie ich dzieci? Dlaczego tak sie stalo? To jest dramat naszych chorych.

Jesli wczesniejsza wycena przez NFZ byl nieprawidlowa, to — moim zdaniem
- pan prezes powinien to natychmiast poprawic, a nie czekac rok i oszczedzac pienigdze.
Na czym oszczedza? Na zdrowiu nas wszystkich. To jest parodia, zebySmy do tej
pory sie tego nie doczekali, zeby tak mozna byto sie pomylic.

Pozwola panstwo, ze przeczytam list do pana ministra zdrowia, pod ktérym zbieramy
tysigc podpiséw. Jedna z tych list z podpisami jest tylko z mojej kliniki - tysigc lekarzy
dla tysigca swoich chorych na ciezka huszczyce. To bedzie juz ostatni moment mojego
wystapienia, ale pozwolg panstwo, ze odczytam, bo to jest krotkie pismo.

»Szanowny Panie Ministrze. Od ponad czterech lat lekarze dermatolodzy i pacjenci
chorzy na luszczyce zabiegali o wprowadzenie terapeutycznego programu zdrowotnego
jako §&wiadczenia gwarantowanego, pt. leczenie luszczycy plackowatej lekami
biologicznymi. Wedlug obietnic Ministerstwa, wyrazonych przez podsekretarza stanu
w Ministerstwie Zdrowia na konferencji prasowej 27 wrze$nia 2011 r., procedura
wprowadzenia programu miala sie zakonczy¢ podpisem pani minister Ewy Kopacz,
przed zakonczeniem kadencji poprzedniego rzadu. Niestety, tak sie nie stalo.
W zmienionej sytuacji zblizamy sie do konca pierwszego polrocza 2012 r., a nadal nic
nie wiadomo, by jakikolwiek program lekowy dedykowany leczeniu u naszych pacjentow
lekami biologicznymi tuszczycy plackowatej mial zostaé przyjety. Pacjenci chorujacy
na luszczyce ociezkim przebiegu w naszym kraju sg wiec nadal skazani albo
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na leczenie metodami nieskutecznymi, albo na niepewne leczenie lekami biologicznymi
przy uzyciu protez formalno-prawnych”. Tu krotkie wyjasnienie.

W przypadku kontraktow w klinikach ioddzialach, ktére wynoszg 2200 pkt
na 20 16zek, jezeli chcielibySmy obja¢ pacjenta leczeniem biologicznym z JGP - bo
tak nam radzi prezes moéwigc: ,przeciez macie mozliwo$¢” — to wyczerpie to nasze
kontrakty juz po trzecim dniu tygodnia. Po trzecim dniu tygodnia nie mamy juz na zadne
leczenie, poniewaz te leki sg drogie, a NFZ placi za lek, ale bierze to z naszych punktow
- zabiera nam punkty na leczenie innych pacjentéow. Jak tak mozna robié¢? Czy to jest
fair?

Konicze. ,Dostrzegamy u naszych pacjentéw te niepewno$¢, poglebiang réwniez
przez nas, ktorzy nie jesteSmy w stanie zapewnié¢ im stabilnego dostepu do leczenia.
Wielu z nich przy tym nie jest leczonych, bo §rodki finansowe szpitali przy aktualnym
stanie prawnym nie wystarczaja na objecie wszystkich wlasciwg terapig. Chcemy
leczy¢ chorych tak, jak na to zastuguja. Chcemy moc im pomagac, zgodnie ze stanem
wspolczesnej wiedzy medycznej. Prosze nam to umozliwié. Prosze nam daé¢ narzedzia
do pracy. Bardzo prosimy o interwencje i doprowadzenie do wprowadzenia programow
lekowych, bo setki ciezko chorych ludzi czekaja i cierpig. Z powazaniem — polscy
lekarze dermatolodzy”. Dziekuje panstwu za uwage.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Czy jeszcze kto§ z panéw profesoréw chciatby kréciutko uzupeinié
te dane, bo chcialbym juz otworzy¢ dyktuje? Prosze uprzejmie. Pan profesor
Szepietowski.

Prezes Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego prof. Jacek Szepietowski:
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Jacek Szepietowski, prezes Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego.

Chcialbym tylko wzméc wypowiedz pana profesora Kaszuby. Prosze panstwa, przez
ostatnie lata odczuwamy, ze dermatologia i sprawy choréb skory i chordob przenoszonych
droga plciowg sg w naszym kraju bardzo marginalizowane, przy ogromnym rozwoju tej
dyscypliny na $wiecie. My nie chcemy wiele. Chcemy tylko tyle, zebySmy mogli naszym
pacjentom zapewni¢ podobny standard opieki, jaki majg pacjenci w Rumunii i Republice
Czeskiej. My nie chcemy zadnych Niemiec, Stanéw Zjednoczonych. JesteSmy, prosze
panstwa, w Unii Europejskiej, a dostep naszych chorych do nowoczesnych metod
terapeutycznych jest calkowicie inny niz w Unii. JesteSmy pod tym wzgledem bialg
plama.

Srodowisko polskich dermatologéw, wyrazajace sie poprzez Polskie Towarzystwo
Dermatologiczne, nie jest, niestety, sluchane przez naszych decydentéw ochrony
zdrowia. Jest to dla nas bardzo przykre. Na pisma, ktore kieruje w imieniu §rodowiska
dermatologicznego, nie dostaje odpowiedzi, a jezeli powtornie kieruje te pisma, dostaje
odpowiedz, ze nie jestem strong w tym zagadnieniu. Przyjmuje to z pelnym szacunkiem.
Zdaje sobie sprawe z tego, ze Polskie Towarzystwo Dermatologiczne moze nie by¢
strong w danych sprawach, ale niewatpliwe jest naszg troska to, aby dbaé¢ o naszych
pacjentow i o srodowisko polskich dermatologow.

Dlatego bardzo, bardzo prosze, azeby sprawy dermatologii byly postrzegane
w naszym kraju przynajmniej tak, jak sg postrzegane w krajach sgsiednich, nalezacych
do Unii Europejskiej. Niestety, prosze panstwa, musimy dazy¢ do tego, zeby postrzeganie
naszej dyscypliny, jaka jest dermatologia, uleglo zmianie. To juz nie jest ta sama
dermatologia, co 30 lat temu, czy wiecej, kiedy wystarczylo posmarowaé¢ mascia taka albo
inng. Rozwoj badan immunologicznych i biologii molekularnej, badan diagnostycznych
doprowadzil do takiego postepu, ze ta dyscyplina z biegiem czas bedzie wymagaé
- ijuz wymaga - wiekszych nakladéw finansowych niz paredziesigt lat temu.
A to — niestety — w odniesieniu do funduszu caloéci $§wiadczen zdrowotnych musi by¢
uwzglednione, atakze odpowiednio uwzglednione w rozdysponowywaniu Srodkow
finansowych. Prosze panstwa, dysponujemy juz nie tylko mascig szara czy zolta,
ale lekami najnowszej generacji, ktérych wytworzenie pociagga za sobg ogromne $rodki
finansowe.

i.p-
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Razem z panem prof. Kaszubg, konsultantem krajowym, dzialamy jednomySlnie
i jednoglo$nie. JesteSmy $rodowiskiem lekarskim jednolitym, wyrazajacym te same
opinie, bez rozlamu wewnatrz naszej grupy. Mysle, ze ta nasza walka, ktora sie toczy...
Prosze panstwa, co chwile otrzymujemy zapewnienia, ale, gdy juz sie ucieszymy,
ze ta osoba udziela nam zapewnienia, to po kilku miesigcach ona juz nie pracuje.
Pani minister daje nam zapewnienia, ze podpisze program — méwi to w obecnoSci
pacjentéw — po pewnym czasie juz nie jest ministrem i znowu nie ma tego podpisu.

Prosze panstwa, my, proszeni przez AOTM, kilkakrotnie robimy ekspertyzy
na te same tematy, poniewaz ekspertyza AOTM przestanie dzialac. Zeby byto wiadome,
robimy to za darmo — nie otrzymujemy ani jednego grosza wynagrodzenia, co panstwo
wiedza, jako eksperci. Co wiecej, dzwonig do mnie panstwo z sekretariatu AOTM,
zeby ,,pan profesor na pewno przyjechat pociggiem drugiej klasy”. Pan profesor wsiada
do pociagu i jedzie do AOTM, bo otrzyma refundacje tylko za przejazd pociggiem drugiej
klasy. To nie ma znaczenia. Przyjezdzamy, jesteSmy na kazde wezwanie decydentow,
jezeli mozemy pomoc. Jednak co chwile robimy te same ekspertyzy, ktore przestaja
by¢ aktualne, poniewaz znowu nie ma decyzji. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Z tego wylania sie¢ trudny obraz, tym bardziej, ze jest poparty
okreslonymi dokumentami. Rozumiem, ze sprawa zawsze dotyczy pieniedzy, ale
rozumiem tez, ze dochodzi do swobodnego lawirowania statystykami. Z tego, co panowie
profesorowie powiedzieli, wynika, ze niektore szacunki sg oparte na jakich§ dziwnych
danych i chodzg drogami tylko sobie znanymi. Panstwo okre§lajg te populacje, czyli
tentarget,doktorejnowoczesneleczeniebiologicznepowinnotrafiacw pierwszejkolejnosci,
a Narodowy Fundusz Zdrowia i okreslone agencje méwig swoje, czyli wiedza wiecej.
To jest oczywiScie zjawisko niepokojace.

Niepokojace jest roéwniez to, ze sa zapewnienia wprowadzenia okreSlonych
programéw, a potem odsyla sie je ad Kalendas graecas. Zycie nadziejami dla wielu
tysiecy ludzi, ktérzy borykaja sie z takim czy innym problemem zdrowotnym, jest
jednak trudne. By¢ moze lepiej byloby powiedzie¢ prawde, ze w Polsce takiego leczenia
nie refundujemy, a nie tudzi¢ pacjentow. Wtedy czesc¢ chorych pewnie bedzie sklonna
wyciggnaé swoje zasoby finansowe, zeby juz zaczac sie leczy¢, bo kazdy wie, ze uplyw
czasu ipozostawienie nieleczonego schorzenia, np. luszczycy — o czym mowil pan
profesor — weale sytuacji nie poprawi. Nie wiem, ale chyba samowyleczenie spotyka sie
raczej rzadko i na to specjalnie liczy¢ nie mozna...

Konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii prof. Andrzej Kaszuba:

To nie wchodzi w gre. To sie nie zdarza. Natomiast rzeczywiscie chorzy- jak pan
posel mowi — sami refunduja sobie leczenie. Kupujg sobie leki sami, bo nie majg innych
mozliwo$ci. Mamy takich pacjentow.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Otwieram dyskusje. Prosze bardzo, kto z pan ipanéw postow
chcialby zabra¢ glos? Pani prof. Hrynkiewicz, pan poset Hoc i pan przewodniczac Latos.
Prosze uprzejmie.

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):

Wysluchaliémy bardzo dramatycznych wystapien konsultanta krajowego i prezesa
Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego. Czy pan przewodniczacy zechcialby
poprosi¢ pana ministra, zeby zajal stanowisko wobec tego, co uslyszeliémy, bo tylko
to moze by¢ podstawa dalszej dyskusji? Wydaje mi sie, ze wymagaloby to pewnego
komentarza ze strony ministra i oceny tego, co uslyszeliSmy.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

i.p.

Dziekuje bardzo. Ma pani posel absolutnie racje. Pan minister i tak bedzie sie musiatl
do tego odniesc. Pewnie bedg rozne propozycje, bo dzisiaj material informacyjny
ministerstwa mamy wyjatkowo szczuply - juz nie mowie o wlaSciwe karykaturalnej
informacji Narodowego Funduszu Zdrowia. Komisja ma jednak réznego rodzaju
formy oddzialywania, wiec byé moze dobrze byloby wypracowaé stanowisko, ktore
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bytoby dokumentem. Musimy pamieta¢, ze jesteSmy w Sejmie. Musimy rowniez
pamietac, ze taka forma powinna by¢ przekonsultowana, wiec nie jest tak, ze dzisiaj
zlozymy wniosek igo szybko przedyskutujemy. Pewnie jaka§ konkluzja bedzie.
Zmobilizujemy ministerstwo, a juz na pewno Narodowy Fundusz Zdrowia, do podjecia
okres§lonych dziatan.

Prosze, pan posel Czestaw Hoc. Zaznaczam, pani posel, ze pan minister odniesie sie
do tych uwag. Prosze bardzo.

Posel Czeslaw Hoc (PiS):

Dziekuje, panie przewodniczacy. C6z mozna powiedzie¢ ponad to, co juz zostalo
powiedziane? Mysle, ze gdyby byl syndrom odwrotnej stygmatyzacji, odwrotnego
wstydu, to nie ci, co chorujg na ciezka posta¢ tuszczycy, astmy atopowej, choroby
Leéniowskiego-Crohna, ktérzy nie majg leczenia biologicznego, powinni by¢
stygmatyzowani i powinno im by¢ wstyd, tylko Ministerstwo Zdrowia, odpowiedni
ludzie — minister zdrowia i prezes Narodowego Funduszu Zdrowia. Gdyby byla taka
stygmatyzacja i tak pojety wstyd, to wtedy by¢ moze pojawilyby sie pewne standardy
obowigzujgce w panstwach cywilizowanych, je§li chodzi o leczenie takich ciezkich
chorob.

Dlatego mam krotki wniosek formalny, zeby odrzuci¢c w caloéci te informacje
Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia ijednocze$nie zobowigzac
pana ministra do okre§lenia dokladnej daty — bo za chwile wchodzi nowelizacja
listy refundacyjnej — wlgczenia leczenia biologicznego ciezkiej postaci luszczycy
plackowatej do §wiadczen gwarantowanych, tak samo jak atopowego zapalenia skéry
u dzieci. Chodzi o takrolimus, a wiec inhibitor kalcyneuryny miejscowy, bo wiadomo,
ze kortykosterydy powoduja atrofie skéry u dzieci, co ma potem dramatyczne skutki,
natomiast ta mas¢ stosowana miejscowo przynosi zdecydowang poprawe i tacy chorzy
nie ponosza zadnych konsekwencji. Proponuje, zeby§my uzyskali od pana ministra,
nawet dzisiaj, zapowiedz — oczywiScie nie taka, jak od czterech lat obiecujag poszczegblni
ministrowie, czyli na takiej zasadzie, jak w anegdocie o rybaku i zlotej rybce. Rybak
towi rybke i pyta sie - czy jestes ze zlota, a ona méwi - nie, z Platformy Obywatelskiej.
Czy spelniasz zyczenia? Nie, tylko obiecuje. Smieszne byloby to, gdybySmy nie dotykali
tak dramatycznej sytuacji.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Prosze kontynuowac i nie dyskutowac.

Posel Czeslaw Hoc (PiS):

A najlepszym dowodem - jesli to jest Smieszne — jak to postrzegacie, jest to, ze ten
czynnik decydujacy praktycznie wyszedl. Zwréccie uwage na to, ilu postéw wyszto
i z jakiej opcji. To jest wiasnie Smieszne i tragiczne. Smieszne i straszne.

Moj wniosek formalny jest taki, zeby odrzuci¢ w calo§ci informacje i jednoczeénie
uzyskaé zapewnienie podjecia konkretnej decyzji. Wiadomo, ze AOTM
zarekomendowala to pozytywnie juz w pazdzierniku 2011 r. Chcemy wiedziec, kiedy
leczenie biologiczne ciezkiej postaci tuszczycy plackowatej bedzie refundowane,
plus atopowe zapalenie skory u dzieci, jesli chodzi o inhibitor kalcyneuryny takrolimus?
Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pan poset Latos.

Posel Tomasz Latos (PiS):
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Dziekuje bardzo. Szanowni panstwo, tak naprawde ten niezwykle dramatyczny glos
obu panow profesoréow byl zlagodzony, poniewaz zapewniam panstwa, ze gdyby te
sprawe przedstawié tak, jak jest ona dyskutowana w kregach oséb zainteresowanych,
rowniez w kregach dermatologow, to powinien on byc¢ jeszcze bardziej dramatyczny.
To, co panstwo tak mocno odebrali, to powinno wygladaé¢ tak, jak powiedzialem.
A to dlatego, ze nie tylko, ze nie ma refundacji, nie tylko, ze nie ma odpowiednich
punktow i wlasciwego podejscia Narodowego Funduszu Zdrowia inie tylko, ze nie
ma programow, chociazby leczenia biologicznego, ale nawet jest problem, zeby uznaé
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niektore z tych schorzen za chorobe przewlekla, oco te $rodowiska od wielu lat
walcza.

Prosze sobie wyobrazié, ze co$, o czym wiadomo, ze ma uwarunkowanie genetyczne,
ze jest chorobg nieuleczalng — mozna co najwyzej uzyskac remisje — w $wietle polskiego
prawodawstwa nie jest chorobg przewleklg. Co moze by¢ choroba przewlekla bardziej
niz to, na co czlowiek jest skazany, ze bedzie chorowa¢ do konca zycia, a w najlepszym
razie moze mie¢ wieloletnie remisje. Zyjemy w Swiecie absurdu, ktory uwypuklit tu
pan profesor. Potwierdzam, ze rozmawialem z pacjentami i ze srodowiskiem lekarskim
w Danii, dziwigc sie, ze oni — mozna tak powiedzie¢, patrzac na nasze do§wiadczenia
- lekka reka leczg, wysylajg rzesze pacjentéw na terapie itd. Otoz, szanowni panstwo,
to oni spojrzeli na mnie ze zdziwieniem, poniewaz przemawiajg za tym nie tylko kwestie
czysto ludzkie, medyczne czy etyczne, ale zwyczajna ekonomia.

Znam - ipewnie wielu z panstwa tez zna, a szczegélnie panowie profesorowie
— wybitnych lekarzy — podkres§lam, nie tylko lekarzy, ale wybitnych lekarzy — ktorzy
chorujg inie mogag wykonywaé¢ swojego zawodu, wybitnych muzykow, skrzypka
czy wybitnego pianiste, ktéry nie moze gra¢ na instrumencie, poniewaz choruje,
a w czasie choroby nie moze grac. Gdzie tu jest logika, jezeli mozna taki osoby skutecznie
leczy¢? I te osoby nie tylko nie bedg w szpitalu, nie tylko nie bedg kupowac czy korzystac
z innych lekéw, sanatoriow czy wreszcie renty — bo sa nawet takie przypadki, zwlaszcza
jesli chodzi o okres sprzed wprowadzenia terapii biologicznej — ale bedg tworzyc,
pomagac innym i przynosi¢ zysk panstwu polskiemu. Zatem zwykta ekonomia dyktuje
pewna logike postepowania.

Jeszcze raz, w zwigzku z tym, wroce z zalem do tego, ze nie ma przedstawiciela
Narodowego Funduszu Zdrowia. Mam nadzieje, ze pan minister wroci do tych
deklaracji, ktore skladal weze$niej pan minister Wlodarczyk - to z pewnoScia jest rola
ministerstwa. Natomiast 90% tego, o czym tutaj méwiliSmy, tak naprawde jest w gestii
prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia. Juz nie wiem, w jaki sposob rozmawia¢ z NFZ,
zeby by¢ skutecznym. Wiecej — zeby w ogdle byé partnerem do rozmowy iby¢ choé
czesciowo powaznie potraktowanym. To juz nie tylko nieobecno$ci na posiedzeniach
Komisji, ale lekcewazenie, zeby nie powiedzie¢, kpiny, jeSli chodzi o przedstawianie
danych. Jezeli dane, ktére NFZ wysyla do ministerstwa idane, ktore wysyla
na posiedzenia Komisji, calkowicie sie réznig, to jest to skrajne lekcewazenie
wszystkich.

Z tych wzgledow konkluzja musi by¢ pesymistyczna. Jezeli Narodowy Fundusz
Zdrowia nie przejmuje sie nikim i niczym, jezeli Narodowy Fundusz Zdrowia moze
lekcewazy¢ sejmowg Komisje Zdrowia, konstytucyjnego ministra, aby¢ moze
i premiera, to rzeczywiscie Narodowy Fundusz Zdrowia stal sie panstwem w panstwie,
tak naprawde, niekontrolowanym przez nikogo.

Na zakonczenie powiem, ze chcialbym, aby — niezaleznie od wniosku pana posta,
nad ktorym zapewne bedziemy glosowac — posiedzenie Komisji zakonczylo sie czyms,
co bedzie jakim§ promyczkiem nadziei. Ze swojej strony deklaruje — zobowigzuje sie
do tego — ze w gronie prezydium — a przeciez jesteSmy tu z roéznych partii — sprobujemy
wypracowac na nastepne posiedzenie Komisji dezyderat, ktéry — mam nadzieje — pomoze
w realizacji cho¢ czeSci tych postulatow, ktore zostaly tu dzisiaj zgloszone. Pomoze
nam jako Komisji, a przede wszystkim pacjentom i Srodowisku lekarskiemu, ale tez
w jakims stopniu Ministerstwu Zdrowia w tej czeSci, w ktorej bedzie to dotyczyc takiego,
a nie innego funkcjonowania NFZ. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pani poset.

Posel Elzbieta Gelert (PO):

i.p.

Dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, mialabym proSbe o wiecej danych. Jak juz
pan powiedzial, one faktycznie sg lakoniczne, ale zajmujemy sie w tej chwili, jesli
chodzi o cala dermatologie, wylacznie leczeniem tuszezycy, jakby to byl caly problem.
Przynajmniej w tej chwili sie tym zajmujemy, a brakuje mi takich informagji, jak
— ilu jest dermatologéw, jak wyglada mapa Polski w tym zakresie, gdzie sg biate plamy,
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jesli chodzi o dermatologéw, dlaczego jest tak malo przyznanych specjalizacji — naprawde
jest ich malo, arezydentur w zakresie dermatologii tez jest bardzo malo. Wdaje
mi sie, ze jezeli mieliSmy po$wieci¢ rozmowe tematowi dermatologii, to powinniSmy
ja szerzej prowadzi¢. Wiem, ze to jest wazna rzecz, ale pewnie nie tylko ta rzecz jest
w dermatologii wazna. Zabrakio mi tych informacji na piémie, wiec prosze oich
rozwiniecie. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Panie profesorze, ja tu jestem szefem, wiem, ze panu ciezko, ale tak
jest. Panie posel Zakrzewska, prosze uprzejmie.

Posel Anna Zalewska (PiS):

Moj przewodniczacy, a nie wie, ze jestem Zalewska.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Przepraszam.

Posel Anna Zalewska (PiS):

Anna Zalewska. Witam panstwa bardzo serdecznie. Wsluchujac sie w ostatnie
wypowiedzi postanowilam zlozy¢ wniosek o przerwanie tego posiedzenia i dokonczenie
go winnym terminie, z przygotowanym materialem. Nie wyobrazam sobie pracy
na podstawie takiego materiatu, jaki zostal dostarczony Komisji, a takze nieporozumien
i zenady, zaproponowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Przepraszam, mnie
to obraza. Moze jestem obrazalska, ale nie zycze sobie takiego traktowania.

Chciatabym - tak jak powiedziala przed chwilg pani posel przedmoéwczyni — pelnego
materialu, wlasciwej dyskusji, materialu dostarczonego odpowiednio wczesniej,
tak, aby prezydium wspomagane przez Komisje moglo juz na nastepne — mam nadzieje,
ze zakonczone — posiedzenie Komisji, zaproponowac profesjonalny dezyderat. By¢ moze
ktopoty, o ktorych tu dzisiaj méwimy, wynikajg z czego§ wiecej niz niekompetencja
Narodowego Funduszu Zdrowia.

W zwigzku tym, bardzo prosze o przychylenie sie do tego wniosku lub przeglosowanie
go. Prosze to potraktowac jako wniosek formalny. Naprawde wystawiamy sobie bardzo
zte Swiadectwo — mamy goSci. Nie wyobrazam sobie podejmowania jakiejkolwiek
dyskusji, jakiejkolwiek uchwaty czy dezyderatu, na podstawie tak zenujgcych materiatow.
Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
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Dziekuje bardzo, pani posel. Przepraszam za przekrecenie nazwiska, ale pani poset
zawsze byla Anng.

Sadze, ze ten wniosek jest réowniez bardzo wazny. Chodzi wnim o to, zeby
Komisja przerwala posiedzenie, po wyczerpaniu dyskusji, i wystapita z wnioskiem
do Ministerstwa Zdrowia i do prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia o uzupelnienie
tej informacji. Zgadzam sie z panig posel, ze jest ona doS¢ szczupla. Natomiast
na usprawiedliwienie powiem, ze pan profesor mowit glownie o tym, co jest bardzo
wazne. My rowniez musimy o tym pamieta¢, bo zdrowie publiczne, niestety, zajmuje
sie nie tylko indywidualnymi przypadkami, ale skalg. A skala luszczycy to milion
dwiescie tysiecy osob, oczywiscie od najlzejszych postaci do najciezszych. Pan profesor
wyraznie powiedzial, o jakg grupe chodzi — najciezej chorych. Do nich byltby kierowany
odpowiedni program.

Jeszcze zglasza sie pan posel Balt. Zaraz oddam glos panu ministrowi, zeby sie
do tego odnidsl, i poddam pod glosowanie wniosek o przerwe iuzupelnienie tej
informacji. Okre§limy, ze w ciagu miesigca takie uzupelnienie irzetelne informacje
powinny by¢ gotowe. Oczywiscie — jak zapowiadalem - wystgpie do pani marszatek
z protestem, ze po raz kolejny w spotkaniu nie uczestniczy nikt z prezeséw Narodowego
Funduszu Zdrowia. Rozumiem, ze nie musi tego robi¢ Komisja, ale dla mnie jest
to jednak wazne. Nawet prezydium chce z tym wystgpic. Nie wolno tak robi¢. Nie moze
by¢ tak, ze instytucja jak najbardziej panstwowa alienuje sie i nie ma nad nia zadnej
kontroli. Okazuje sie, ze pan minister niewiele moze, Komisja niewiele moze. Moze
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pani marszalek i Sejm bedg jakim§ autorytetem dla pana prezesa. Jezeli nie, to bedzie
to fatalnie §wiadczy¢ o stanie naszego panstwa.
Pan poset Balt, prosze.

Posel Marek Balt (SLD):

Mam pytanie do pana ministra. Tak jak mowil juz pan profesor, w ubieglym roku
pani minister Ewa Kopacz obiecala, ze leczenie biologiczne bedzie w tamtym roku
wdrozone, do dzisiaj nie zostalo to zrealizowane. Pytam - czy przewidziany jest jakis§
termin wdrozenia biologicznego leczenia tuszczycy? Poza tym, nie chce przedluzac,
bo praktycznie juz wszystko na ten temat zostalo powiedziane, chce tylko poprzec
w pelni wnioski pana posta Hoca.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Panie ministrze, czy chcialby pan jeszcze odnie$¢ sie do tych pytan
i wypowiedzi pani posel Hrynkiewicz, ktéra prosita o szczegbélowe dane i przynajmniej
jakie§ usprawiedliwienie, bo jednak szefem prezesa - przynajmniej teoretycznie
— jest Ministerstwo Zdrowia? Przynajmniej odpowiada za nadzor.

Sekretarz stanu w MZ Jakub Szulc:

Bardzo dziekuje, panie przewodniczacy. Oczywiscie chciatbym sie odnie$c. Dziekuje
za takg mozliwosc. Juz sie obawiatem, ze nie bede mieé takiej szansy.

Prostuje — minister zdrowia sprawuje nadzor nad Narodowym Funduszem Zdrowia,
natomiast bezpo§rednim szefem prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia jest Prezes
Rady Ministrow. Tak to wyglada z punktu widzenia obrotu formalnego. Natomiast
odnoénie do obecnosci reprezentacji Narodowego Funduszu Zdrowia na dzisiejszym
posiedzeniu Komisji, to jezeli wysokie prezydium Komisji pozwoli, ja rowniez
chetnie sie do tego wniosku przylacze, bo uwazam, ze taka sytuacja jest absolutnie
niedopuszczalna. Tyle tytulem spraw formalnych.

Natomiast odno$nie do samych kwestii zwigzanych z biologicznym leczeniem....

Bede potrzebowac nowego krzesta.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Nie potrzeba przerwy, panie ministrze? Mozna konstytuowac? To krzesto podala panu
opozycja. Na pewno bedzie solidne, wbrew temu, co sie¢ twierdzi.

Sekretarz stanu w MZ Jakub Szulc:

i.p.

Natomiast, je§li chodzi o same kwestie zwigzane z biologicznym leczeniem luszczycy
i programem terapeutycznym - wtedy jeszcze, ateraz mozemy mowi¢ o programie
leczniczym - to juz sie do tego odnosze. Program terapeutyczny, ktory byt przygotowany
ioceniony przez Agencje Oceny Technologii Medycznych w drugiej polowie
ubieglego roku - jego ocena irekomendacja zostala sfinalizowana w drugie polowie,
a w zasadzie pod koniec roku 2011 - zawieral pelng albo dos¢ szerokg liste substancji
czynnych, ktére mialy by¢ stosowane wleczeniu luszczycy w ramach programu
terapeutycznego. Ijesli chodzi oto, co sie stalo — pan profesor raczyl wspomniec
o tym, ze kto§ nie wydal rozporzadzenia, ze nic nie wisi na stronach Narodowego
Funduszu Zdrowia jako program do finansowania, przypomne w kilku stowach,
jak w tym momencie wyglada strona formalna. Nie ma czego$ takiego jak przewidywanie
finansowania przez Narodowy Fundusz Zdrowia, dlatego ze finansuje on co do zasady
to, co znajduje sie, po pierwsze, w trzynastu rozporzadzeniach koszykowych, po drugie,
cobedziesieznajdowa¢w tym momenciew obwieszczeniu ministrazdrowiaw odniesieniu
do lekéw refundowanych, programoéw lekowych i leczenia chemia. Chodzi o to, do czego
zostaly wydane odpowiednie decyzje refundacyjne ministra zdrowia, po opinii Komisji
Ekonomicznej, zatwierdzeniu danej substancji przez Agencje Oceny Technologii
Medycznych itd. Z punku widzenia obrotu prawnego, nie moze byé¢ czego§ takiego,
ze co$ jest planowane albo nie jest planowane do refundowania czy do adresowania,
dlatego ze znajduje sie na stronach Narodowego Funduszu Zdrowia lub nie.
0d 1 stycznia 2012 r. réwniez nie ma tej Sciezki, ktéra funkcjonowata do konca roku 2011,
czyli uruchamiania programoéw terapeutycznych. W tym momencie, kazdy program,
ktory jest uruchamiany w Ministerstwie Zdrowia, ma postac¢ programu lekowego.
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Odniose sie teraz do samego programu - tego, ktory zostal opracowany, i odnosnie
do ktorego Agencja Oceny Technologii Medycznych wydala okreslong rekomendacje
- atakze obietnic czy zobowigzania wprowadzenia tego programu do refundacji.
Prosze Wysokiej Komisji, my moéwiliémy i podnosiliémy w rozmowie, zar6wno z panem
profesorem, jak i z pacjentami, ze szacowany przez nas ciezar programu, ktory mozemy
ponie§é, to jest 200— 300 mln z1 rocznie. O tym - jak pamietam — byla mowa, kiedy
rozmawialiSmy o programie.

To, co stalo sie pomiedzy wydaniem rekomendacji przez Agencje Oceny Technologii
Medycznych a odniesieniem sie do tej rekomendacji przez Narodowy Fundusz
Zdrowia, doprowadzito do podjecia decyzji o tym, zeby program w tamtym ksztalcie nie
wszedl w zycie. Juz méwie, dlaczego.

Rekomendacja Agencji Oceny Technologii Medycznych iocena kosztochlonnoSci
programu zawierala sie w skali pomiedzy 73 mln zl rocznie w wersji minimalnej,
do 500 mln zt — dokladnie 496 mln zI — w wersji maksymalnej. Natomiast nie to bylo
podstawg do podjecia decyzji o niewdrazaniu tego programu, dlatego tez méwie o tym,
ze dobrze byloby, aby odpowiednio umocowany przedstawiciel Funduszu w tym
spotkaniu uczestniczyl. Bezposredni wplyw na decyzje o niewprowadzaniu programu
w takim ksztalcie, w jakim on zostal zaproponowany, miatlo odniesienie sie do niego
prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, ktory wskazal, ze koszt programu moze
wynie$¢ w wariancie maksymalnym ponad 8 mld zl, a w wariancie minimalnym okoto
miliarda zlotych.

Abstrahujac od rzetelnoSci liczb isposobu ich przygotowania, bo na pewno
w tym momencie powinniSmy o tym dyskutowac, powinnisémy oceni¢, ktore dane sa
bardziej wiarygodne i rzetelne, w podsumowaniu opinii prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia o ocenie tego programu terapeutycznego jest nastepujgce stwierdzenie:
,2Narodowy Fundusz Zdrowia, jako instytucja powotana do racjonalnego dysponowania
srodkami finansowymi pochodzgcymi ze skladek na powszechne ubezpieczenia
zdrowotne, dzialajgc w interesie pacjentow, po przeprowadzeniu analizy dostarczonego
przez AOTM materialu, uwaza utworzenie terapeutycznego programu zdrowotnego
«Leczenie ltuszczycy plackowatej lekami biologicznymi» za niemozliwe z punktu
widzenia efektywnosci ekonomicznej oraz ze wzgledu na ilo§¢ Srodkow finansowych
bedacych do dyspozycji platnika. Jednocze$nie nalezy zauwazyé, powolujgc sie na
art. 102 ust. 5 pkt 1 i 2 ustawy o Swiadczeniach, ze Narodowy Fundusz Zdrowia nie
bedzie w stanie finansowac przedmiotowego Swiadczenia opieki zdrowotnej, gdyz takie
dzialanie nie spelnitoby kryterium legalnosci, rzetelnosci, celowoSci i gospodarnosci,
ktore podlegaja kontroli Ministra Finansow, zgodnie z art. 162 ust. 2 wyzej wymienionej
ustawy”. To, tak naprawde, jest przyczyna, anie brak przeplywu informacji czy
przygotowanego programu. Ta przyczyna spowodowala, ze ostatecznie w ministerstwie
nie zostala podjeta decyzja o wlgczeniu tego programu w takim ksztalcie i w tym
czasie.

Zreszta, prosze Wysokiej Komisji, mamy podobny przyklad, bo przeciez
wszyscy rozmawialiSmy, takze podczas posiedzenia Komisji, o trzech programach
terapeutycznych, ktore powstaly w koncowce roku 2011 i zostaly wciagniete na liste
programéw terapeutycznych — moéwie o programach onkologicznych - a ktore nie
zostaly przez Narodowy Fundusz Zdrowia w 2011 r. zakontraktowane i od 1 stycznia
do 30 czerwca 2012 r. sg finansowane w trybie leczenia chemioterapig niestandardowa.

Natomiast to nie oznacza, ze minister zdrowia odstepuje od propozycji wigczenia
leczenia biologicznego. W tym momencie jesteSmy na etapie procedowania pierwszego
wniosku jednego z producentow lekéw biologicznych. Czasteczka, ktora zostala
skierowana do oceny Agencji, to jest ustekinumab. JesteSmy dokladnie w polowie trybu
procedowania, poniewaz mamy na to, zgodnie z ustawg refundacyjng — informowatem
o tym panstwa podczas spotkania kilka miesiecy temu — doktadnie 180 dni, ani p6t dnia
wiecej, ani p6! dnia mniej.

Tak wiec — odnoszac sie do wniosku pana posta Hoca — my nie podejmujemy decyzji
na podstawie naszego widzimisie, bo jedng ze zmian, ktore zostaly wprowadzone
ustawg refundacyjna, jest to, ze kazdy tego typu wniosek musi by¢ rozpatrzony i albo

i.p-
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przyjety, albo odrzucony, w terminie 180 dni, czyli p6t roku od momentu jego zlozenia.
Whniosek dotyczacy tej czasteczki — a tak naprawde, programu - zostal skierowany
do Agencji Oceny Technologii Medycznych i mam nadzieje, ze w niedlugim czasie
wroci i mozliwe bedzie podjecie rozmoéw i decyzji, zaczynajac od Komisji Ekonomiczne;j,
ana ministrze zdrowia konczgc. Jesli chodzi o dalsze czasteczki, to mamy kolejne
informacje. JesteSmy w toku uzgodnien z innym producentem, ktory ztozy! juz w trybie
uzgodnienia propozycje programu lekowego, ktorg bedziemy uzgadniaé, a nastepnie
przekazywac do Agencji Oceny Technologii Medycznych.

Natomiast — jak powiedzialem — odnoszac sie do tego, jakie byly losy programu
terapeutycznego czy tez rozporzadzenia ministra zdrowia wprowadzajacego ten pogram,
przyczyny takiej, a nie innej decyzji w przypadku tego wniosku, byly wlasnie takie.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

i.p.

Dziekuje bardzo. Pewnie mamy jeszcze bardziej zagmatwany obraz, chociazby z tego
tytulu — wynotowalem sobie — 8 mld maksimum i p6t miliarda minimum szacowane
przez NFZ i 70 mln i 500 mln szacowane przez Ministerstwo Zdrowia. Przeciez takie
rozbieznosci nie mogg wystepowac. Dlatego nie bedziemy juz dyskutowac.

Ogtaszam przerwe z takim oto wnioskiem, ze wystgpimy ponownie do ministerstwa
itym bardziej do prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia o rzetelne informacje
dotyczace probleméw dermatologii, programoéw terapeutycznych — w tym wypadku
programéw lekowych. Sadze, ze bedzie czas, zeby réwniez zmierzy¢ sie z wdrazaniem
czy przygotowaniem odpowiedniego obwieszczenia dotyczacego refundacji lekow.
Tak, jak pani posel wspominala, chcielibySmy, panie ministrze, aby ta informacja byta
uzupelniona o sytuacje w dermatologii, czyli chodzi o liczbe dermatologéw, potrzeby
i geografie — gdzie sg biale plamy w Polsce, jesli chodzi o opieke dermatologiczna.

Jesli nie uslysze sprzeciwu, taki wniosek przyjmuje. Sprzeciwu nie slysze.

Oglaszam przerwe. Przerwa w tym posiedzeniu Komisji potrwa najprawdopodobnie;j
okoto miesigca.
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