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Komisja Zdrowia, obradujgca pod przewodnictwem posta Bolestawa Piechy
(PiS), przewodniczacego Komisji, rozpatrzyta:

— informacje na temat leczenia i epidemiologii czerniaka.

W posiedzeniu udzial wzieli: Krzysztof Chlebus podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia wraz
ze wspolpracownikami, Teresa Polanska doradca ekonomiczny w Departamencie Zdrowia Najwyz-
szej Izby Kontroli, Agata Horanin-Bawor dyrektor Departamentu Swiadczenn Opieki Zdrowotnej
oraz Barbara Wojcik-Klikiewicz dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami Narodowego Fundu-
szu Zdrowia, Izabela Jakubczak-Rak zastepca Rzecznika Praw Pacjenta, Zdzistaw Bujas wice-
przewodniczacy Zarzadu Krajowego Ogolnopolskiego Zwigzku Zawodowego Pielegniarek i Poloznych,
Malgorzata Dziak-Masny Grayling Poland wraz ze wspolpracownikami, Elzbieta Janaszkiewicz
dyrektor w Bristol-Meyers Squibb Sp. z 0.0., Bozena Janicka prezes Porozumienia Pracodawcow
Ochrony Zdrowia wraz ze wspélpracownikami, kierownik pododdziatu w Regionalnym Osrodku Onko-
logiczny w Lodzi Ewa Kalinka-Warzocha, Jerzy Kiwinski przedstawiciel Naczelnej Izby Lekarskiej,
Mariusz Kocdj czlonek Zarzadu Federacji Zwigzkéw Pracodawcéw Ochrony Zdrowia ,,Porozumienie
Zielonogoérskie”, Elzbieta Majewska czlonek Zarzadu Polskie Amazonki — Ruch Spoleczny, Barbara
Pepke prezes Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” wraz z podopiecznymi, prof. dr hab. med. Lidia Rud-
nicka kierownik Kliniki Dermatologii Centralnego Szpitala MSW w Warszawie, prof. dr hab. med.
Piotr Rutkowski kierownik Kliniki Nowotworéw Tkanek Miekkich, KoSci i Czerniakéw Centrum
Onkologii — Instytutu im. Marii Sktodowskiej-Curie, prof. dr hab. med. Andrzej Kaszuba krajowy
konsultant w dziedzinie dermatologii i wenerologii, Urszula Sokolowska przedstawicielka Izby
Gospodarczej Farmacja Polska oraz przedstawiciele mediow.

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

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Otwieram posiedzenie Komisji Zdrowia. Na dzisiejsze spotkanie zaplanowaliémy jeden
punkt w porzadku dziennym. Jest to rozpatrzenie informacji na temat epidemiologii
i leczenia czerniaka. Panstwo otrzymali stosowny material czyli krotkg informacje
sygnowang przez Ministra Zdrowia, nieobecnego tu podsekretarza stanu, doktora Igora
Radziewicza-Winnickiego. Ale jest z nami pan minister, ktérego witam, 1gcznie z jego
zespolem. Szczegélnie witam panie i panéw postow. Witam rowniez naszych gosci, kto-
rzy merytorycznie przyblizg nam ten problem, ktéry — wedtug niektorych danych - byc
moze jest marginalny, jezeli chodzi o sprawy populacyjne i liczbe chorych na okreslone
choroby nowotworowe, w tym czerniaka ztosliwego, ale rodzi dramaty ocierajgce sie
o kwestie ostateczne, bo zycia i §mierci. A wiemy, na przyszlym posiedzeniu Komisji
bedzie rozpatrywana odpowiedZz Ministra Zdrowia na dezyderat w sprawie leczenia
choréb nowotworowych, ze wlasnie z wynikami leczenia i dostepem do nowoczesnych
metod leczenia choréb nowotworowych nie jest najlepiej. Nie bez przyczyny jesteSmy
wymieniani na jednym z ostatnich miejsc, jezeli chodzi o skuteczno$¢ wyleczen — oczy-
wiScie w statystycznym ujeciu — w przypadku nowotworow. Jest to przykre, tym bar-
dziej, ze wydaje sie, ze juz osiagneliémy wysycenie odpowiednig aparaturg diagnostyczna
i wyksztalciliSmy odpowiednie kadry medyczne a mamy jeszcze ogromne problemy zwia-
zane glownie z diagnostyka i — co chce bardzo mocno podkresli¢c — dostepem do nowo-
czesnych metod leczenia. Jezeli kto§ z panstwa mysli, ze czas bedzie dziala¢ na nasza
korzysc, bo te leki sie zestarzejg a nowych nie bedzie, to nic bardziej mylnego, poniewaz

i.p. 3




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Komisyi ZorowiA (NR 66)

farmakoterapia, terapia, w tym rentgenoterapia choréb nowotworowych majg ogromnag
dynamike i wlaSciwie nie ma roku, w ktérym nie pojawialyby sie w tej dziedzinie réz-
nego rodzaju sprawy zwigzane z lekami innowacyjnymi. Tym bardziej, ze z zapowie-
dzi $éwiatowych lideréw, ktorzy produkujg i zajmujg sie badaniami nad poszukiwaniem
nowych lekow, wiadomo, ze jesteSmy w przededniu rewolucji, ktéra polega na indywidu-
alizowaniu terapii, bardzo czesto polegajacej na przygotowaniu lekow z wykorzystaniem
biotechnologii. Jest to rewolucja. Sadze wiec, ze jezeli nie uda sie nam w sposob czy-
telny i jednoznaczny uproscic albo usprawnié procedury wpisywania nowych technologii
medycznych do leczenia, jezeli tego nie przeéwiczymy, to w zderzeniu z indywidualizacja
terapii, bedziemy mie¢ problem.

Szanowni panstwo, oczywiscie witam na naszym posiedzeniu go§ci — pana profesora
Rutkowskiego, ktory jest przewodniczgcym towarzystwa i specjalistg zwigzanym z lecze-
niem, diagnostyka i problemem na szczescie rzadkiego, ale niezwykle niebezpiecznego
nowotworu, jakim jest czerniak. Przygotowaliémy taki oto program, zeby po przyjeciu
protokétu z poprzedniego posiedzenia Komisji, do ktérego zapewne nie ma uwag, pan
profesor z zespolem przedstawili nam krétko, jak wyglada program diagnostyki, epide-
miologii, leczenia i nowoczesnego podejscia do leczenia chorych z czerniakiem. Nastep-
nie poprositbym pana ministra, zeby przedstawil nam stanowisko rzadu — prace, jakie
sg podejmowane w rzadzie i nowe pomysly, to, jaka jest dzisiaj procedura, odpowiedz
na oczekiwania pacjentow, ktore sa oczywiscie artykulowane nie tylko przez pacjentow,
ale gltéwnie przez fachowych pracownikow ochrony zdrowia. Pézniej otworzyliby$my
dyskusje i sprobowalibySmy wyciggna¢ wnioski.

Jezeli nie ustysze sprzeciwu, poprosze pana profesora o przedstawienie zespolu i przy-
stapienie do wprowadzenia Wysokiej Komisji w problematyke epidemiologii i leczenia
czerniaka. Dziekuje bardzo.

Kierownik Kliniki Nowotworéw Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakéw Centrum
Onkologii-Instytutu im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie prof. dr hab. med.
Piotr Rutkowski:
Dzien dobry panstwu. Dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, Wysoka
Komisjo, po pierwsze, jestem zaszczycony, ze problem czerniakéw i nowotworéw skory jest
tematem dzisiejszego spotkania sejmowej Komisji Zdrowia. Wykaze, ze wbrew pozorom, jest
to temat istotny, zaréwno ze wzgledéw epidemiologicznych, jak i zdrowotnych.

Reprezentuje Klinike Nowotworéw Tkanek Miekkich, Koéci i Czerniakéw Centrum
Onkologii-Instytutu w Warszawie, ale generalnie dziatamy w ramach wielodyscyplinar-
nego ciala, ktére nazywa sie Akademia Czerniaka, zorganizowanego jako sekcja Pol-
skiego Towarzystwa Chirurgii Onkologicznej, ale rowniez pod patronatem Polskiego
Towarzystwa Dermatologicznego i Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej. Wsp6l-
dzialamy takze z organizacjami pacjentow.

Chcialbym panstwu przedstawié, dlaczego czerniak jest istotny, bo wbhrew temu, co sie
uwaza, jest to nowotwor, moze jeszcze nie pierwszoplanowy (w krajach Europy Zachod-
niej jest na 5-6 miejscu a u nas na 13-14), ale o najwiekszej dynamice zachorowan. Prosze
popatrzec na te krzywa. Jest to przyrost zachorowan. Nie ma innych nowotworéw o tak
wysokiej krzywej — mniej wiecej co 8 lat podwaja sie liczba zachorowan na ten nowotwor.
Co wiecej, niestety, z ta liczbg zachorowan, juz nie tak dramatycznie, ale tez roénie liczba
zgonow z powodu tego nowotworu. W czesci populacji, szczegdlnie u naszych pan, udato
sie uzyskaé¢ zahamowanie liczby zgonow, ale caly czas ro$nie ona u mezczyzn. Poza tym,
mozemy szacowac, ze na tle innych nowotworéow skory, mimo ze obecnie w Polsce mamy
rocznie okolo trzech tysiecy zachorowan na czerniaki, to — po pierwsze — ten nowotwor
jest niedorejestrowany, bo w Niemczech lub w Czechach zachorowalno§é na ten nowo-
twor jest 2-3 razy wieksza, ale jest to generalnie problem rejestracji nowotworéw. Po dru-
gie —na tle nowotworéw skory, czerniak powoduje gtéwna liczbe zgonéw, bo nowotwordéw
ztosliwych skory jest okolo 50 tysiecy. Amerykanie szacuja, ze co pigta osoba po 60. roku
zycia zachoruje na nowotwor skory, oczywiScie, nie czerniaka, ale inne formy nowotworu
skory. Nie mowimy o czerniakach ztosliwych, bo ten nowotwor, wbrew pozorom, da sie
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wyleczy¢ bardzo dobrze i nie poprzez wprowadzenie wszystkich nowoczesnych terapii,
ale poprzez dziatania prozdrowotne, gtéwnie na podtozu edukacji prozdrowotne;j.

Prosze popatrzec, to sa wyniki wyleczen tego nowotworu w Stanach Zjednoczonych,
gdzie jeszcze przed wprowadzeniem nowoczesnych terapii wyleczalno§é tego nowotworu
jest na poziomie 90%. Podobnie jest w Niemczech. To wynika wylacznie z grubosci tego
nowotworu wykrywanego w tych krajach w stosunku do Polski. Oczywiscie zawsze pozo-
stanie odsetek chorych, mniej wiecej na poziomie 10%, ktorzy bedg wymagaé innego
leczenia niz chirurgicznego.

Co jest przyczyng tego nowotworu? Gté6wng przyczyna tego nowotworu jest, niestety,
promieniowanie ultrafioletowe. Na pewno zmienia to sytuacje, jezeli o tym sie mowi,
bo w krajach takich jak Stany Zjednoczone czy Szwecja zahamowano wzrost liczby
zachorowan na ten nowotwor poprzez dzialania profilaktyczne. Drugim, istotnym ele-
mentem jest promieniowanie sztuczne, a wiec nie tylko naturalne, czyli solaria. Nie-
stety, Polska nie ma zadnych regulacji, jezeli chodzi o dzialania prozdrowotne odno$nie
do 16zek sztucznie opalajacych. Sg kraje — w Unii Europejskiej, czy Australia — gdzie,
po pierwsze — jest wymagana zgoda lub jest zakaz korzystania z solariéow ponizej 18
roku zycia.

Sa tu z nami koledzy, specjalisci dermatologii, miedzy innymi pan prof. Kaszuba,
ktory jest konsultantem krajowym. Dobrze wiemy, ze mloda skora jest bardzo podatna
na uszkodzenia i to powoduje lawinowy wzrost liczby nowotworéw skory. Sg kraje, ktore
w ogole zakazaly korzystania z solariow.

Co wiemy o czerniaku? Problemem Polski jest brak informacji. Mimo, ze my, jako
Akademia Czerniaka i organizacje wspoldzialajace z nami, staramy sie to poprawic, jak
wynika z ankiety przeprowadzonej przez OBOP, gdzie przedstawiono zdjecie czerniaka,
co trzeci badany w ogéle by z tym nic nie zrobil czyli w ogdle by nie przejal sie pro-
blemem czerniaka. Poniewaz ankietowano dorosle osoby, byloby to 10,5 mln Polakow.
To jest poziom §wiadomoSci prozdrowotnej, z jakiego obecnie startujemy. Dlatego wydaje
sie, ze jednak jest to istotny problem, jezeli chodzi o polskg populacje.

Tak jak panstwu méwitem, coraz czesciej na czerniaka chorujg osoby mlode. Istnieje
potrzeba profilaktyki i monitorowania czynnikéw ryzyka. A wysoka §miertelnosc tez
wynika z dostepu do nowych terapii w przypadkach zaawansowanych, o czym za chwile.

Jezeli chodzi o zglaszanie sie do lekarzy, to tez sg wyniki badania OBOP-u, pro-
sze zauwazy¢, ze 80% Polakéw nigdy nie bylo u lekarza, zeby zbadaé skore. A nie jest
prawda, ze 86% nie ma zmian na skorze, przeciwnie.

Co wiecej, jak panstwu mowitem, nie jest tak, ze wyniki leczenia tego nowotworu
w przypadku leczenia chirurgicznego réznig sie od krajow Europy Zachodniej, czy Sta-
néw Zjednoczonych. W Polsce, jezeli poréwnujemy stopnie zaawansowania, to wyleczenia
dotad byly takie same, czyli, wczesne czerniaki wyleczone byly prawie w stu procentach.
Problem polega tylko na tym, ze mamy nadmiar grubych czerniakow i tylko z tego wynika
to, ze polscy chorzy umierajg w trzydziestu procentach a nie dziesieciu procentach, jak
dotad. Co wiecej — my, jako lekarze jesteSmy przygotowani do leczenia tego nowotworu,
bo aktualizowane cho¢by w tym roku zalecenia postepowania diagnostyczno-terapeutycz-
nego sg bardzo $ciste. W Polsce, jak dotad, nie ma probleméw z dostepem do leczenia. Pro-
blemem jest diagnostyka i leczenie przypadkow zaawansowanych.

Diagnostyka jest wspolnym dzietem chirurgéw, onkologow i dermatologéw. Polega
na usunieciu zmiany pierwotnej i rowniez ocenie dermatoskopowej zmian, zeby znalezé
je jak najwcze$niej. Dermatoskopia jest to obrazowanie zmian skory przy pomocy spe-
cjalnego urzadzenia, ktore pomaga bardzo wcze$nie wykry¢ czarniaka a badanie, tak
naprawde, trwa 5-8 minut, jezeli lekarz jest do§wiadczony.

Jak panstwu mowitem, w wiekszosci osrodkéw onkologicznych etapy leczenia chirur-
gicznego sg w pelni realizowane i dostepne. Biopsja wezla wartowniczego, jako podsta-
wowy etap, jest realizowana wlaSciwie we wszystkich regionach w Polsce. Akurat my,
w Centrum Onkologii w Warszawie, leczymy okoto 1/10 polskich czerniakow.

Problemem jest sytuacja przypadkow zaawansowanych (stad nazwa czerniak zlo-
Sliwy) przerzutowych, w ktorych chirurgia nie moze juz poméc. Tu przez rok umiera
potowa chorych a nawet wiecej, bo mediana przezycia to siedem miesiecy. Po roku zyje
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mniej wiecej 1/3 chorych, po dwoch latach co dziesiaty, a po pieciu latach prawie nikt.
To sg prawdziwe wyniki analizowane z Centrum Onkologii w Warszawie i Krakowie —
wspolczesne wyniki, okres obserwacji do 2005 r.

Jaki jest standard leczenia chorych na zaawansowane czerniaki? To jest juz przed-
ostatni punkt mojego wystapienia. Dotad byla to chemioterapia. Pojawialy sie dwie nowe
terapie, ktore nie sg komplementarne, ale jesteSmy up to date. Rzeczywiscie, sprawdzi-
tem weczoraj, jedna z tych terapii pojawi sie na liScie refundacyjnej od marca 2013 r.,
w ramach programu lekowego. To jest bardzo dobra wiadomos$¢. Nie jest to wiadomosc
pelna, bo - tak, jak panstwo widza — jest tez drugie leczenie, ktore jest leczeniem kom-
plementarnym, czyli dotyczy nieco innej grupy chorych niz chorzy z mutacjag BRAF.

To sa wyniki wyleczen. Te leki dzialajg catkiem inaczej. Jedna z tych terapii powoduje,
ze chorzy po mniej wiecej pieciu latach przezywaja na poziomie okoto 20%. Sprawdzili-
$my to na polskiej grupie pacjentow, ktéra miala dostep do tej terapii w ramach badan
Kklinicznych lub programu dostepu. Rzeczywiscie, jest podgrupa chorych, ktéra odnosi
z tego powodu korzy$é. To moze interesowaé, mam nadzieje, i Ministerstwo Zdrowia
i Narodowy Fundusz Zdrowia, bo da sie wyodrebni¢ grupe o stopniu sprawnosci zero,
gdzie te korzysci sg najlepsze.

Druga terapia. Mowimy o czerniakach dlatego — pan przewodniczacy o tym wspo-
mnial - ze w tej chwili indywidualizujemy leczenie. Wiemy, ze w przypadku czernia-
kéw sg bardzo rézne zaburzenia genetyczne, ktore prowadzg do ich gléwnego sposobu
powstawania. Jednym z gléwnych takich genéw jest gen BRAF - dotyczy on okolo 60%
czerniakow sporadycznych, ktore mogg wystapi¢ u kazdego z nas, bo chodzi o osoby,
ktoére przebywaja w zamknietych pomieszczeniach a nastepnie sg narazone na krotka,
ale intensywng dawke promieniowania ultrafioletowego, czyli wyjezdzaja na wakacje...
Bez filtra. Dziekuje za uwage. Generalnie jest to lek, ktory rowniez poprawia przezy-
walno$¢ chorych, ale dziala tylko w populacji, gdzie jest stwierdzona mutacja w tym
nowotworze.

Oto przyklad jednego z naszych chorych, w przypadku ktérego odpowiedz na leczenie
byla notowana juz po czterech tygodniach terapii. Co wiecej, ta odpowiedz jest drama-
tyczna w przypadkach bardzo zaawansowanych, ale dotyczy tylko tej populacji chorych.

W zwigzku z tym, podsumowujac, odnos$nie do zaawansowanych czerniakéw mamy
w tej chwili dwie nowe terapie — oczywiscie, oprocz badan klinicznych, ktore caty czas
w Polsce sg prowadzone. Jedno leczenie bedzie juz dostepne. Nie bylo dostepnosci che-
mioterapii niestandardowe;j.

Podsumowujac dalej, pokaze panstwu, co udalo sie zrobié¢ z racji naszych dziatan
- iprosimy o wsparcie Akademii Czerniaka, bo z naszego punktu widzenia istnieje
potrzeba $rodowiska medycznego do doskonalenia tej wiedzy a takze istnieje potrzeba
profilaktyki i edukacji calej polskiej populacji. Tak wigc Akademia Czerniaka buduje
te potrzebe profilaktyki czerniaka. W zeszlym roku stworzyliémy akcje ,, Tydzien Swia-
domosci Czerniaka”. Po pierwsze, chcialbym bardzo serdecznie podzigkowa¢ panstwu,
bo czesé z panstwa obecnych tutaj wsparto nas jako ambasadorowie , Tygodnia Swia-
domoésci Czerniaka”. I nie tylko politycy, bo rowniez — jak panstwo widzg — sportowcy,
aktorzy i dziennikarze. To spowodowatlo, ze gdy potem Google przedstawily, co sie wigze
z hastem czerniak, to hasto czerniak bylo jedynym hastem zdrowotno-medycznym
pojawiajacym sie na opublikowanych listach dziesieciu najpopularniejszych wyszuki-
wan w Polsce. Czyli przynosi to efekt — uzytkownicy poszukiwali informacji o tym, jak
wyglada czerniak.

ZwrociliSmy sie z prosba i propozycjg stworzenia programu profilaktyki i wezesnej
diagnostyki czerniakow i innych nowotworéw skory jako ogolnopolskiej akacji edukacyj-
nej oraz skryningowego badania pilotazowego. Nie zyskalo to przychylnosci, aczkolwiek
w ostatnim punkcie informacji, jaka otrzymatem od pana ministra, napisano, ze mozemy
starac sie o finansowanie ze §rodkéw Unii Europejskiej w zwigzku z opracowang nowg
perspektywa finansowg funduszy strukturalnych na lata 2014-2020. Dotad — whrew
temu, co tu padlo - tak naprawde, nie sg realizowane dzialania profilaktyczne. My kon-
sultowaliSmy sie w zakresie tego programu z Zakladem Profilaktyki i Epidemiologii
Nowotworéw oraz Krajowym Rejestrem Nowotworéow przy Centrum Onkologii-Insty-
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tutu w Warszawie i, tak naprawde, w stosunku do tego, jak sg realizowane dzialania pro-
filaktyczne w zakresie raka piersi, raka jelita grubego czy raka szyjki macicy, to dzialania
w zakresie nowotworow skory sprowadzily sie do ich ujecia w Europejskim Kodeksie
Walki z Rakiem. Jestem jednak przekonany, ze wiekszo§¢ naszego spoleczenstwa nie-
przeczytala tego dokumentu.

W zwigzku z tym, zwracam sie z prosba, dotyczaca tego, co mozna jeszcze zrobic
i z propozycja dezyderatu, jezeli chodzi o podsumowanie tej dyskusji. Po pierwsze —
wprowadzenie programu profilaktyki i wezesnej diagnostyki czerniakow oraz dziatan
edukacyjnych w spoteczenstwie na temat profilaktyki nowotworéw skory. Wprowadzenie
systemowego rozwigzania skutecznego i jednolitego modelu postepowania leczniczego
u chorych na czerniaka w Polsce — jest to istotne. W $wietle tego, co przedstawil pan
minister wydaje sie, ze uporzadkowanie dziatan onkologicznych jest bardzo potrzebne
po to, zeby one byly realizowane w zespolach wielospecjalistycznych i, zeby Polacy byli
objeci takim samym postepowaniem w kazdym regionie. Wprowadzenie pelnego finan-
sowania leczenia u chorych na zaawansowanego czerniaka w ramach programéw leko-
wych i uwzglednienia tych dziatan w planie finansowym Ministerstwa Zdrowia i Naro-
dowego Funduszu Zdrowia. Tyle tytutem wstepu ze strony naszego zespolu. Dziekuje
wszystkim naszym chorym, wspétpracujacym lekarzom. Dziekuje za uwage. I dziekuje
bardzo ministerstwu, ze przynajmniej w tej chwili mamy szanse na leczenie chorych
na zaawansowanego czerniaka jednym z preparatéw. Liczmy tez na dzialania odnosénie
do profilaktyki i edukacji. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo, panie profesorze. Czy jeszcze ktos§ z pana zespolu bedzie wystepowac,
czy juz nie?

Kierownik kliniki Centrum Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie
prof. dr hab. med. Piotr Rutkowski:
Jeszcze organizacja pacjentow ma informacje do przedstawienia.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Czy organizacja pacjentow zaplanowala prezentacje z wykorzystaniem sprzetu wizualnego?

Kierownik kliniki Centrum Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie
prof. dr hab. med. Piotr Rutkowski:
Tak.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Zatem poprositbym, panie ministrze, aby$my dali pierwszenstwo go$ciom a potem pan
sie do tego odniesie i jednoczes$nie przedstawi informacje. Prosze uprzejmie przedstawi-
cieli organizacji pacjentéw — rozumiem, ze jest to glownie Akademia Czerniaka — o krot-
kie przedstawienie sytuacji chorych, bo teraz spojrzymy na nowotwory skéry, w tym
czerniaka, z punktu widzenia chorych - jak oni widzg swoje szanse i jakie artykuluja
zagrozenia dotyczace polskiego systemu ochrony zdrowia. Prosze uprzejmie. Prosze sie
przedstawi¢ do protokétu.

Prezes Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” Barbara Pepke:

Witam serdecznie. Jestem prezesem Fundagcji ,,Gwiazda Nadziei”, ktora zajmuje sie glow-
nie chorobami watroby, ale z uwagi na to, ze w rodzinie mialam czerniaka — niestety, juz
mialam — nasza Fundacja objela opiekg rowniez chorych na czerniaka, poniewaz zauwa-
zyliSmy, ze nie miat ich kto przygarna¢ i sie nimi zajac. A to dlatego, ze chorzy w Polsce
od dtuzszego czasu, kiedy pojawily sie nowoczesne terapie, majg problem z dostepem
do finansowania tych terapii. Nasza Fundacja pomaga im zbierac¢ §rodki i w miare moz-
liwo§ci kupowac leki. Udato sie to co najmniej kilku chorym pod naszg opieka. Jestem
pod wrazeniem hojnoSci zwyklych prostych ludzi, ktérzy wplacali od 10 zt po 1000 zt
na konto zbiérki.

Nie bede mowié o zagrozeniu, bo pan profesor doskonale przekazal, jak grozny jest
to nowotwor i jak mato czasu maja chorzy. Niekiedy przychodzili do Fundacji a po dwéch
miesigcach ich juz nie bylo, nie zdgzyliSmy im poméc. Widzimy, ze jest to ogromny pro-
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blem, poniewaz czesto przychodzg do nas mlodzi ludzie. Umierajg ludzie w wieku lat 21,
28, 32, rodzice matych dzieci. Czlowiek za wszelka cene chce sie ratowac — chce zy¢, chce
przedluzy¢ zycie — nie potrafi zrozumiec, ze jest cos, co moze pomdc, ale jest nieosiggalne
ze wzgledow finansowych.

Aktualnie, jesli chodzi o dzisiejszy dzien, my jako organizacja i nasi podopieczni jeste-
S§my bardzo zaniepokojeni tym, ze tylko 50% chorych bedzie mie¢ szanse na leczenie.
Wiasciwie te dwa leki, o ktore zabiegamy jako pacjenci i organizacje, na ktére zbieramy
pienigdze, nie mogg by¢ stosowane zamiennie. Nie jest tak, ze mozemy podac jeden lek,
ktory wszedt do refundacji — prawdopodobnie wejdzie, jest taka propozycja — w zamian
za ten, ktory nie wszedt.

Mam apel, goracg prosbe. Jest tu ze mng nawet pani, ktora wiasnie czeka na ten
lek - jest mtodg osoba, ma dwdjke dzieci — i nie wie, co ma robi¢. Ma bardzo malo czasu
na zbioérke §rodkéw i nie wiadomo, czy zdazy je zebraé i w odpowiednim czasie przyjaé
ten lek.

Je§li moge, zeby to panstwu bardziej to uswiadomié, przedstawie zdjecia oséb, ktore
do nas trafiajg. Sg to mtodzi ludzie, czesto aktywni zawodowo, ktorzy otrzymuja odpo-
wiedz z Ministerstwa Zdrowia, iz terapia jest zbyt droga. Lek, ktory nie wszed! na liste
refundacyjng — trzeba zwroci¢ uwage na to — teoretycznie byt dostepny w ramach che-
mioterapii niestandardowej, jednak wszystkie wnioski zostaly potraktowane odmownie
albo oddzialy NFZ-u zgadzaly sie na refundacje w wysokosci 1/3 kosztu terapii. Bardzo
niewielu pacjentow moze zebrac i wydac¢ okoto 200 tys. zt na uzupelnienie tej kwoty.
Wielu, niestety, nie doczekalo.

Mam wiec goraca prosbe i apel do panstwa, sejmowej Komisji Zdrowia, aby$cie nam
pomogli. To jest problem chorych ludzi, ich tragedia w dniu dzisiejszym. Wszyscy co dwa
miesigce z nadziejg patrzg na listy refundacyjne a okazuje sie, ze rado§¢ moze by¢ tylko
w piecdziesieciu procentach.

W mojej prezentacji zaplanowatam troche informacji na temat epidemiologii, ale nie
bede wchodzi¢ w parade bardziej odpowiednim osobom. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo, pani prezes. Panie ministrze, zwracam sie do pana ministra Krzysztofa
Chlebusia, poprosze o przedstawienie informacji rzadu dotyczacych dziatan, ktore mini-
sterstwo podjelo i zamierza podejmowac, jezeli chodzi o sprawy diagnostyki i leczenia
choréob nowotworowych skéry, gtéwnie chodzi o czerniaka.

Natomiast mam uwage, zeby pan minister, je§li mozna, odniost sie réwniez do dwoch
bardzo waznych spraw. Pierwsza jest kwestia edukacji a druga to, czy przewiduje sie
jakis program profilaktyczny, taki jak w przypadku kolonoskopii, raka piersi, raka szyjki
macicy — czy ministerstwo taki program przygotuje? Jednak najpierw suche fakty. Panie
ministrze, prosze uprzejmie.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Krzysztof Chlebus:

Szanowny panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, przede wszystkim
bardzo dziekuje za tak pelne i obiektywne, w ramach tego ograniczonego czasu, przed-
stawienie informacji na temat czerniaka — te stowa kieruje do pana profesora. Wiasciwie
nie chcialbym poszerzaé informacji o sprawach, ktore sg znane tu zebranym. To znaczy,
mysle, ze kwestie epidemiologii sg znane. Przypomne tylko, ze w sensie populacyjnym,
epidemiologicznym, w stosunku do innych zachorowan nowotworowych, méwimy o rela-
tywnie niewielkiej grupie osob. Nie zmienia to oczywiscie faktu, ze méwimy o drama-
tycznym przebiegu i bardzo powaznym rokowaniu u tych chorych. Jednoroczne przezy-
cie — 80% u mezczyzn, 87% u kobiet, ale piecioletnie — 54% u mezczyzn i 64% u kobiet.
Mowimy o populacji w naszym kraju, wedlug réznych ekspertéw, na poziomie 200-260
0s0b, ktorych dotyczy ta zaawansowana terapia.

Wiasciwie, je§li chodzi o fakty podstawowe w zakresie leczenia standardowego,
poniewaz ono nie jest kontrowersyjne, pozwole sobie ten etap naszej dyskusji poming¢.
Niekontrowersyjno$¢ polega na tym, pan profesor doskonale to podkreslit, ze wczesne
wykrywanie, prewencja i akcentowanie dzialan edukacyjnych, ale przede wszystkim
wczesna wykrywalno$¢, warunkujg bardzo pozytywne skutki leczenia - to leczenie chi-
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rurgiczne. A jezeli juz méwimy o bardziej zaawansowanym leczeniu w drugiej linii lecze-
nia, to chemioterapia. W zalgczonych materiatach majg panstwo informacje dotyczaca
standardowych zestawow chemioterapeutycznych. Ich rowniez nie bede cytowac, ponie-
waz nie budzg one kontrowersji, sg sprawdzone, natomiast majg ograniczona efektyw-
nosc¢ terapeutyczng. To jest to, co funkcjonuje jako standard w terapii. Warto podkreslic,
ze do Ministerstwa Zdrowia w ciggu ostatniego okresu, w odpowiedzi na to, co sie dzieje
w $wiatowe]j nauce i medycynie, zostaly ztozone wnioski przez podmioty odpowiedzialne
o0 objecie refundacjg i ustalenie ceny urzedowej produktéw leczniczych, ktore zostaly juz
wymienione — ipilimumab i wemurafenib. Te wnioski dotyczyly finansowania w ramach
programu lekowego leczenia czerniaka skory.

7 duza satysfakcjg moge powiedzieé, ze po dtugotrwatych rozmowach oraz wyczerpu-
jacych i przedtuzajacych sie negocjacjach dotyczacych warunkéw, udato sie nam uzyskac
konsensus z jednym z przedstawicieli. Produkt leczniczy Zelboraf, czyli wemurafenib —
jak panstwo wiedzg — ma by¢ objety refundacja w ramach programu lekowego od 1 marca
tego roku. Uznajemy, ze jest to duzy postep w terapii. Przypomne tylko, padaly tu rézne
dane epidemiologiczne, o kwalifikacji chorych wedlug okreSlonych kryteriow, ze méwimy
o populacji chorych z czerniakiem, ktéra obejmuje — padaly tu rézne liczby — w naszej
ocenie sze§tdziesiat kilka procent tych chorych, u ktérych potwierdzamy mutacje BRAF
V600 w komoérkach nowotworowych. Oznacza to réwniez kryteria w postaci istnienia
zmian nowotworowych umozliwiajacych ocene tej odpowiedzi na leczenie wedtug skali
Recist i dotyczy to tez skali sprawnosci, o ktorej pan profesor wspomnial, czyli chorzy
w skali sprawnosci Zubroda — 0:1.

Mamy réowniez opinie Agencji Oceny Technologii Medycznych — jest to rekomenda-
cjanr 41 z 2012 r. z dnia 22 sierpnia — ktora rekomenduje objecie refundacjg produktu
Yervoy czyli ipilimumab, w ramach programu lekowego. Jest to bardzo istotne, ze pre-
zes Agencji podkreslil potrzebe zmniejszenia kosztow terapii ipilimumabem do poziomu
oplacalnosci kosztowej. Mowie to pod katem ewentualnych pytan, ktére zapewne i tak
padna, ale uprzedzajace te pytania chce powiedziec, ze jest to powdd, dla ktérego roz-
mowy prowadzone juz od dluzszego czasu nie zakonczyly sie jeszcze wynikiem pozy-
tywnym. Mamy wielka nadzieje, ze podjete rozmowy w zakresie obnizenia ceny leku
ze strony producenta lub zastosowania mechanizméw podzialu ryzyka, doprowadza
rowniez do pozytywnych efektow, tak jak w przypadku pierwszego preparatu. Obecnie
ten preparat podlega finansowaniu ze §rodkéw publicznych w ramach chemioterapii nie-
standardowej, w leczeniu zaawansowanego czerniaka czyli czerniaka nieoperacyjnego
lub z przerzutami, u dorostych, ktorzy byli juz wczesniej leczeni. To jest ten warunek,
ktory w przypadku poprzedniego preparatu — przypomne — nie musi by¢ spelniony. Zgode
na takie leczenie, w ramach §wiadczenia chemioterapii niestandardowej, wydaje kazdo-
razowo dyrektor oddzialu Narodowego Funduszu Zdrowia.

Z informacji, jakie mamy z Narodowego Funduszu Zdrowia, wynika, ze w 2011 r.
trzydzieSci siedem razy wnioskowano w programie leczenia, w ramach $wiadczenia che-
mioterapii niestandardowej, o sfinansowanie terapii o rozpoznaniach C43 czyli czerniak
ztosliwy. DwadzieScia pie¢ wnioskow dotyczylo zastosowania ipilimumabu w leczeniu
przedmiotowych rozpoznan. W bazie danych NFZ-u brak jest danych dotyczacych lecze-
nia wemurafenibem, lekiem, ktory juz wszed! do refundacji, ale wynika to z tego, ze on
stosunkowo niedawno pojawil sie na listach, tak wiec, tak naprawde, nie oddaje to skali
zastosowania, bo do tej pory ten lek nie mial prawa zaistniec.

Laczne koszty wynikajace ze wspomnianych zlozonych wnioskow — to jest kwestia,
przed ktorg stoi i NFZ jako platnik, i Ministerstwo Zdrowia — przekraczaly 25 mln zl,
przy czym warto$¢ ipilimumabu stanowita 94% tej kwoty. To jest istotna rzecz, bo daje
wyobrazenie o skali problemu w sensie decyzyjnym. Jak wiadomo - przy pelnym sza-
cunku i zrozumieniu dramatu pacjentow dotknietych tym schorzeniem — musimy,
po pierwsze, dochowac¢ regut, ktore zostaly nalozone na nasze barki, czyli maksymali-
zacji efektywnosci leczenia, kladzenia szali, z jednej strony, efektow terapeutycznych,
a z drugiej strony — progéw cenowych i elementow podzialu ryzyka z producentem.
W zwigzku z powyzszym, ta skala wcigz wydaje sie... To znaczy, nie doszliSmy jesz-
cze do pulapu, ktory umozliwialby podjecie takiej decyzji. Tu oczywiScie uklon w kie-
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runku producenta - jesteSmy caly czas otwarci na rozmowy. Te rozmowy trwaja. Mamy
nadzieje, ze znajda one pozytywny final w postaci takiej, jak w przypadku pierwszego
terapeutyku, ze bedziemy mogli wkrétce mowié o innej sytuacji pacjentéw, co oczywiscie
wymaga zaangazowania obu stron w negocjacjach. Mamy nadzieje, ze zakonczg sie one
pozytywnie.

Wracajac do wnioskow zlozonych w programie leczenia w ramach §wiadczenia che-
mioterapii, wnoszono o zastosowanie o§miu réznych substancji czynnych w tym roz-
poznaniu — moéwie o czerniaku zlo§liwym - i tylko w przypadku ipilimumabu decyzje
wydawane przez NFZ byly negatywne. W pozostalych przypadkach - osiemdziesieciu
siedmiu procentach — wydawano decyzje pozytywne. Lacznie takich zgod bylo jedenascie.

Jesli chodzi o to, co pan profesor wspomnial — a dotyka to rowniez tego, o czym
wspomnial pan przewodniczacy — czyli dzialania profilaktyczno-edukacyjne, jesteSmy
caly czas otwarci na te rozmowy. OczywiScie, do tej pory one nie znalazly pozytywnego
wyniku - o czym pan profesor wspomnial — ale tez nie jest tak, ze Ministerstwo Zdrowia
z zalozenia odrzuca tego rodzaju pomysly, czy nie wiacza sie w tego rodzaju dzialania.
Ta decyzja byla poparta, miedzy innymi, do$¢ dtugimi pracami i konsultacjami w obre-
bie Rady do Spraw Zwalczania Choréb Nowotworowych. Positkowaliémy sie rowniez
opiniami pana prof. Zatonskiego. Wiem, ze tak naprawde, jesli chodzi o dzialania, ktére
zalecaliémy wobec innej redystrybucji srodkéw w zakresie profilaktyki nowotworowej,
kwestia funduszy europejskich, ktorych ksztalt w tej chwili jest wlaSciwie budowany,
daje nadzieje i mysle, ze jesteémy w stanie wlaczy¢ sie i zaangazowaé w konstruowanie
takiego programu. Obiecujemy w tym zakresie daleko idgce wsparcie.

Jesli chodzi generalnie o dziatania profilaktyczne, to pan profesor juz tutaj wspomniat
o tym, ze odzew edukacyjny jest niewielki, ale zdajemy sobie sprawe z duzych mozliwo-
§ci, ktore sg jeszcze przed nami, ale tez przed organizacjami pacjenckimi, organizacjami
spotecznymi i przed autorytetami w dziedzinie leczenia choréb nowotworowych. Dys-
ponujemy oczywiscie zaleceniami Europejskiego Kodeksu Walki z Rakiem — bedziemy
wlaczac sie we wszystkie dziatania, ktore zmierzajg do poprawy sytuacji edukacyjne;j.
Natomiast to, o czym wspomnial pan profesor, wydaje sie, ze wobec dzisiejszej perspek-
tywy finansowej — méwie o tym budzecie, ktérym teraz dysponujemy — nie znajdziemy
mozliwosci bezposredniego wlgczenia sie w program realizowania. Laczymy jednak
duze nadzieje z programami unijnymi. To, o czym wspomnieli§my, to tak naprawde jest
kwestia nowe]j perspektywy, ktora jest dopiero budowana i z tego, co wiemy, bedzie tam
miejsce rowniez na tego rodzaju dziatalnosc. Tyle z mojej strony, panie przewodniczacy.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje, panie ministrze. Rozumiem, ze zakonczyliSmy rozbudowang ture wstepng —
z jednej strony informacje epidemiologiczne oraz zwigzane z diagnostyka i leczeniem,
przedstawione przez specjalistow i organizacje pacjentéw, a z drugiej strony informacje
rzadu.

Otwieram dyskusje. Bardzo prosze — kto z pan i pandéw poslow zamierza zabraé glos?
Pierwszy zglosit sie pan posel Orzechowski a nastepnie pani postanka Hrynkiewicz
i pani postanka. Prosze uprzejmie.

Posel Maciej Orzechowski (PO):
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Panie przewodniczacy, panie ministrze, Wysoka Komisjo, szanowni goscie. Temat ten
jest mi nieobcy. Juz kilkukrotnie zwracalem sie z interpelacjamii pytaniami w sprawach
biezacych dotyczacych tego pierwszego segmentu czyli profilaktyki. Rozumiem, ze kwe-
stiami dotyczacymi terapii zajmujg sie specjalisci, ktorzy oceniaja, czy dana terapia jest
skuteczna i czy mozna sobie pozwoli¢ na koszt tych terapii — sg to leki bardzo inno-
wacyjne. Powiedzmy sobie jednak szczerze, ze z wypowiedzi pana profesora wynika, iz
gros tych zachorowan wynika z jednej strony z narazenia na dzialanie promieniowania
ultrafioletowego, ktore wystepuje naturalnie — miedzy innymi, buduje tez nasze zasoby
witaminy D — ale w nadmiarze jest szkodliwe, a z drugiej strony — na co jako regulator
mozemy mie¢ wplyw, bo majg go inne kraje — na promieniowanie sztuczne.
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Ja zajmowalem sie tym drugim segmentem czyli kwestig, co my jako finalni uzytkow-
nicy, obywatele, mozemy znalez¢ w solariach. I czego dowiedzialtem sie z jednej z ostat-
nich interpelacji, na ktéra odpowiedZ otrzymatem? Tego, ze z jednej strony istnieja
nawet wytyczne WHO moéwigce o tym, ze wizyta w solarium powinna zawiera¢ domnie-
mang zgode na udzial w czyms$ takim. Zresztg WHO definitywnie stwierdza, komu nie
zaleca korzystania solariow — zar6wno osobom z fototypem I i II skory, z licznymi zna-
mionami barwnikowymi na skorze, z duza ilo§cig piegow, z oparzeniami stonecznymi
w dziecinstwie, ale tez osobom ponizej 18. roku zycia. I chyba nadszed! moment, kiedy
powinni§my zaczg¢ dyskusje na temat tego, w jaki sposob to regulowaé. Pamietam bar-
dzo burzliwg dyskusje dotyczaca palenia papieroséw i to wszystkich, a tu chodzi o osoby
ponizej 18. roku zycia, ktére moga nie zdawacé sobie sprawy z zagrozenia.

Z tych interpelacji i zapytan wynikly jeszcze inne informacje, dotyczace miedzy
innymi tego, ze tak naprawde instytucja, ktora kontroluje solaria czyli miejsca, gdzie
mamy promieniowanie ultrafioletowe, jest Urzad Ochrony Konkurencji i Konsumentow
i, tak naprawde ocenia sie raczej zdatnosc tych urzadzen pod wzgledem elektrycznym —
czy kogo§ nie porazi prad — niz to, co jest ich istotg czyli promieniowanie ultrafioletowe
w lampach.

Otrzymalem rowniez informacje, ze inspekcja sanitarna czyli, tak naprawde, inspek-
cja, ktéra moglaby sie tym zajaé, moze kontrolowac te podmioty wylgcznie pod katem
tego, czy spelniajg wymagania sanitarno-epidemiologiczne, pomimo iz od 2004 r. posia-
damy europejska norme dotyczgca promieniowania ultrafioletowego i nadfioletowego,
ktora z jednej strony moéwi o dobrowolnosci wprowadzenia tej normy, ale z drugiej
strony, daje takg mozliwos¢ panstwom cztonkowskim.

I jeszcze jedna rzecz. To jest kwestia tego, w jaki sposob jesteSmy w stanie dotrzec
do §wiadomosci, zwlaszcza miodych ludzi, bo przypominam sobie chyba udang kampanie
dotyczaca §wiadomoSci istnienia i zagrozen ze strony elektrowni atomowych. Okazuje
sie, ze mimo, iz jest mnéstwo skutecznych kampanii, takich jak ,Mam haka na raka”,
to poza majowym precedensem, kiedy nasila sie kampania dotyczaca czerniaka — pewnie
przed okresem wakacyjnym — nie mamy systematycznej kampanii dotyczacej szkodliwo-
§ci promieniowania ultrafioletowego a wydaje sie — w zwigzku z tym, pytanie do pana
profesora — ze duza ilo§¢ tych zachorowan wigze sie z jednej strony z korzystaniem z sola-
rioéw, a z drugiej strony — z osobami, ktére decyduja sie na opalanie nie tylko w solariach,
ale i ponizej 18. roku zycia. Bo z analiz wynika, ze w przypadku kobiet, w przedziale
wiekowym pomiedzy 25 a 35 lat, to wlasnie czerniak jest najczestszym nowotworem,
ktory te osoby dotyka.

Otrzymalem réwniez informacje o tym, ze przeprowadzono 503 narady, 134 wyklady,
119 szkolen i 560 prelekeji, ktére dotarly do ponad 400 tys. oséb. Pytanie - czy te przed-
siewziecia podejmowane przez Panstwowsg Inspekcje Sanitarng sg wiasnie tymi, ktore
docierajg do najwiekszej liczby 0sob i do tych, ktore wlasnie korzystajg z tego promienio-
wania, zaréwno naturalnego, jak i sztucznego? Czy wykorzystano odpowiednie zrodia?
Bo wydaje sie, ze nowoczesne media, ktore sg rozprzestrzenione w Internecie, sg odbie-
rane przez osoby najmlodsze.

Otrzymalem tez informacje, jest to informacja z grudnia 2011 r., ze w Ministerstwie
Zdrowia nie sg prowadzone prace nad uregulowaniami prawnymi dotyczgcymi wprowa-
dzenia ograniczenia lub zakazu korzystania z solariéw dla osob ponizej 18. roku zycia.
Natomiast wydaje sie, ze warto bytoby opracowaé¢ pewien algorytm, bo pewnie nie jest
problemem dotrze¢ do wiasciwych os6b i takie znamie mieé rozpoznane i usuniete, ktéry
by pozwolil rodzicom, mlodziezy czy osobom dorostym w bardzo prosty sposéb dotrzeé
do lekarza rodzinnego, od tego lekarza czy od dermatologia — do lekarza onkologa i mieé¢
w szybki i prosty sposob takie znamie barwnikowe usuniete.

W momencie, kiedy wspolpracowaliSmy z panem profesorem w Akademii Czerniaka
odnoénie do tej akacji profilaktycznej, pan profesor powiedzial, ze taka bardzo prosta
Sciezka w jego instytucji istnieje. Natomiast mam wrazenie, ze cho¢ mnéstwo osob
ma rézne znamiona i czesto lekarze sugerujg ich usuniecie, nie ma informagji o takiej
prostej Sciezce, w jaki spos6b od momentu stwierdzenia znamienia barwnikowego
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dotrze¢ do momentu otrzymania wyniku badania histopatologicznego - tak, znamie
jest usuniete, wszystko jest w porzadku, bylo zto§liwe, nie bylo zlosliwe, co dalej robié.

Wydaje mi sie, ze to byloby duzym krokiem naprzod — od akcji profilaktycznej
po taki algorytm, ze kazdy pacjent, kazda osoba ze znamieniem barwnikowym moze
szybko zidentyfikowac i usungé takie znamie. Bo powiem szczerze, ze diagnostyka tego,
co zostalo przedstawione, jest na tyle tatwa w por6éwnaniu z innymi nowotworami,
ze mozna to w miare skutecznie wprowadzi¢. A wtedy z pewnoScig bedziemy mie¢ wiecej
pieniedzy na nowoczesne terapie, bo bedzie mniej pacjentow. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pani postanka Hrynkiewicz a p6Zniej pani postanka
Czaplicka.

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):

12

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, dostaliémy tu bardzo interesujace materiaty.
W jednym z tych materialow jest mapa — jest to material z Akademii Czerniaka — z ktorej
wynika, ze w wojewodztwie podkarpackim wlaSciwie nie ma takich oérodkéw onkolo-
gicznych, ktore moglyby wykonywac biopsje wezla wartowniczego. Je§li wezmie sie pod
uwage to, ze wojewodztwo podkarpackie jest najbiedniejszym wojewodztwem w Polsce,
to musze powiedziec, ze taka informacja poraza.

Prosilabym o wyja$nienie, czy Ministerstwo Zdrowia ma w tym zakresie polityke udo-
stepniania tego rodzaju ustug ochrony zdrowia, zeby one bylty dostepne takze na terenie.
Sg dwa wojewodztwa, gdzie nie ma takich o§rodkow — wojewddztwo lubuskie i wojewodz-
two podkarpackie.

Druga sprawa jest bardzo interesujgca. W materiale, ktory dostarczyto nam minister-
stwo (sg to fascynujace materialy, polecam panstwu ich szczegélows lekture) na str. 3
czytamy: ,,W rekomendacji 41/2012 z 22 sierpnia 2012 r. Prezes Agencji Oceny Techno-
logii Medycznych zarekomendowatl objecie refundacja produktu Yervoy w ramach pro-
gramu lekowego”. Ale dalej czytamy, ze oczywiScie nie jest to objete refundacjg, poniewaz
trzeba by obnizy¢ ceny leku i zastosowa¢ mechanizmy podzialu ryzyka umozliwiajgce
osiggniecie wymaganego progu oplacalnosci.

Gdyby pan minister zechcial wyjasnic, co to jest ten ,wymagany prog optacalnosci”?
Moze jest jaka$ tabelka, gdzie pisze sie, ze jesli czlowiek ma 18-20 lat, to przy zastoso-
waniu takiego skutecznego leku jest taka oplacalno$¢ a w innym przypadku jest inna
oplacalno$é. To jest naprawde niezwykle ciekawe. Mysle jednak, ze to nam wyjasnia
zapis na kolejnej stronie — 4, gdzie okazuje sie, ze ten drogi lek, ktory jest skuteczny,
byt wlaSciwie bardzo rzadko refundowany — na trzydziesci siedem wnioskéw refundo-
wano tylko lek tylko w jedenastu przypadkach. A wiec, po pierwsze, tych wnioskéw bylto
nieduzo. Mialo to wszystko kosztowac ponad 25 mln zl, mozna wiec przyjaé, ze nie jest
to wielka kwota.

A najciekawsze jest to, co powiedzial pan minister — nie wiem, czy powiedzial to przy-
padkiem, czy dlatego, ze tak jest — ze zgode wydaje dyrektor oddzialu Narodowego Fun-
duszu Zdrowia. To jest tym bardziej ciekawsze, bo wydawalo mi sie, ze decyzje o leczeniu
drogim lekiem powinien podejmowac ktos§, kto leczy, kto ma wyobrazenie w tym zakre-
sie. Ja widzialam kilku prezeséw oddzialéw Narodowego Funduszu Zdrowia i musze
powiedziec, ze nie powierzytabym im nawet leczenia skaleczenia palca, nie méwigc juz
o nowotworze. To jest po prostu wiadomos¢, ktora powinna byé wiadomosciag dnia, moze
bardziej niz wiadomo$¢ wczorajsza, ze w takich sprawach, kiedy mamy do czynienia
z chorymi mlodymi ludZzmi, kiedy zagrozenie jest Smiertelne, kiedy nie ma nawet zad-
nych dziatan edukacyjnych, nie wydajemy zgody na leczenie. Zajmujemy sie czyms§ takim
— musze sie tego nauczy¢ na pamie¢ — ,,pod warunkiem obnizenia ceny leku, ale takze
osiggniecia wymaganego progu oplacalnosci”. Ja bym tego nie napisata a w kazdym
razie pod tym bym sie nie podpisala, bo to pokazuje, ze panstwo sg ksiegowymi a nie
Ministerstwem Zdrowia — co pan tu udowodnit — ktére przeciez nie musi mieé¢ wielkich
pieniedzy, zeby napisac prosty podrecznik promocji zdrowia, na przyklad, dla miodziezy,
dla lekarzy pierwszego kontaktu, ktérzy powinni zauwazyé chorobe nowotworowsg nie
tylko w ostatniej fazie, ale troche wczesnie;.

i.p.
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Nie korzystacie z tego, do czego zobowigzana jest telewizja publiczna, zeby ja przy-
musi¢ do tego, zeby nadawala programy profilaktyczne, takze z zakresu promocji zdro-
wia w dobrym czasie antenowym — niekoniecznie o 2 w nocy. I takich dziatan jest bardzo
duzo. Nic nie stoi na przeszkodzie — my to chetnie pana poprzemy, jezeli pan wprowadzi
do szkoly promocje zdrowia jako przedmiot wykladany przynajmniej na poziomie gim-
nazjum, jesli nie na poziomie liceum, gcznie z programem wychowania prokreacyjnego.
Zatem, takich spraw jest bardzo duzo, ktére moga by¢ rozwigzane. Pan przychodzi tu,
na posiedzenie Komisji Zdrowia, i popisuje sie po prostu takim podej$ciem do dramatycz-
nych spraw... Ja akurat znam bardzo wiele przypadkow, kiedy mlodzi ludzie zaczynali
chorowa¢ i odchodzili. Pan méwi, ze w nastepnej perspektywie co$ zrobimy a w tej per-
spektywie nic nie robimy.

Jak to czytam razem z nastepnym materialem, ktéry dostalam z Komisji Zdrowia,
rowniez skierowanym 15 lutego, odnosnie do dezyderatu nr 1 sejmowej Komisji Zdrowia
w sprawie przeprowadzenia zmian w Narodowym Programie Zdrowia, to tu ani slowa
nie ma o przygotowaniu lekarzy pierwszego kontaktu, chociaz na kazdym posiedzeniu
Komisji Zdrowia, kiedy sa omawiane sprawy choréb nowotworowych, méwie o tym,
ze glowng bramka przez ktora czlowiek przechodzi, jest lekarz pierwszego kontaktu
i albo on jest w tym zakresie przygotowany, albo nie. Byla juz na ten temat rozmowa
— jesli lekarze pierwszego kontaktu nie chcg sie szkoli¢, to nie muszg byé lekarzami
pierwszego kontaktu. Ja tak zwykle mowie — je§li panu nie podoba sie zawod, to jesteSmy
w wolnym kraju. Prosze i§¢ do tego zawodu, ktory panu odpowiada.

Pan tu pisze o tym, ze bedziemy szkoli¢ w zakresie chirurgii ogélnej (moze warto
przeszkoli¢ w zakresie dermatologii?), ze bedziemy szkoli¢ patomorfologéw. I bardzo
dobrze, bo w Warszawie na wyniki patomorfologiczne czeka sie ponad miesigc, jak pan
wie —a moze pan nie wie? — i to w Instytucie Onkologii. To pacjenci Instytutu Onkologii
tak dtugo czekaja.

Jednocze$nie pisze pan w nastepnym zdaniu, ze ,,idgc naprzeciw oczekiwaniom sej-
mowej Komisji Zdrowia...”. Musze powiedzie¢, ze tutaj zadnych oczekiwan tej sejmowe;j
Komisji pan nie spelnia. Prositabym jednak, zeby pan wyjaénit — jesli pan dzisiaj nie
odpowie — co to za trudne byly przypadki, dwadziescia sze$¢ pozostatych przypadkow,
ze nie udzielili panstwo zgody na leczenie niestandardowe i jakie byly uzasadnienia pre-
zesa oddziatu Narodowego Funduszu Zdrowia?

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. prosze bardzo, pani poset Czaplicka a nastepnie pani poset Klosin.

Posel Barbara Czaplicka (PO):

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, wiekszo$¢ spraw, ktore chcialam podniesc,
poruszy! juz pan przewodniczacy Orzechowski. Natomiast mam jedno pytanie, odno-
$nie do Akademii Czerniaka, je§li chodzi o raportowanie i rejestracje. Raporty dotyczac
zachorowan i zgonéw obejmujg okres do 2006 r. Jak przedstawia sie to w tej chwili,
bo jezeli przyjmiemy, ze co 8 lat — tak jak pan profesor raczyl zaznaczyc — podwaja sie
liczba zachorowan, to mozemy przyjac, ze obecnie jest... Czy sg wyliczenia, ile w tej
chwili jest chorych na czerniaka?

A poza tym, w stosunku do tego, co méwil pan przewodniczacy Orzechowski, chcia-
tabym powiedzieé, ze ta krotsza droga dotarcia i diagnozowania jest, bo do dermatologa
czy okulisty — a czerniak bardzo czesto dotyczy narzadu wzroku — pacjent moze zglosié
sie sam, bez skierowania. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pani poset.

Posel Krystyna Klosin (PO):

i.p.

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Panie ministrze, chcialabym zapytaé o zasady
przyznawania lek6w chorym w ramach chemioterapii niestandardowej. Czy w dalszym
ciagu obowigzujg rozporzadzenia dotyczace leczenia chemioterapig niestandardowa,
poniewaz osobiscie zetknetam sie z przypadkami, ze pacjenci majg rekomendacje leka-
rzy onkologoéw na leczenie okre§lonym lekiem, zwracajg sie do Narodowego Funduszu
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Zdrowia o refundacje, po czym otrzymuja odpowiedz, ze nie ma takiej mozliwoSci, gdyz
lek jest zarejestrowany w Polsce i nie moze by¢ objety terapig w ramach chemiotera-
pii niestandardowej? Taki byl bardzo dramatyczny przypadek pacjenta, z ktérym sie
zetknelam, a ktory potrzebowal wiaénie leczenia lekiem Zelboraf, o ktérym pan minister
tu mowil, czyli wemurafenibem. Wiem, ze ten lek przeszedt w AOTM-ie procedure oceny
i ma sie znalez¢ na liScie lekéw refundowanych. Jednak ja nie zrozumiatam, bo z tego
materiatu to nie wynika, czy on juz jest dostepny dla pacjentow. Jak pan minister ocenia
to, jak AOTM ocenila efektywnos¢ tego leku, poniewaz miat on bardzo dobre rekomen-
dacje specjalistow onkologow jako lek dajacy bardzo dobre efekty w leczeniu zaawanso-
wanych stanow czerniaka?

Teraz moje pytanie. Czy jezeli cala procedura zostanie zakonczona, ten lek bedzie
powszechnie dostepny na liScie lekow refundowanych? Jezeli tak, to kiedy to moze
nastgpi¢? Czy w dalszym ciggu pacjent bedzie musial ubiega¢ sie o niego w ramach tak
zwane]j chemioterapii niestandardowej? Akurat temu pacjentowi, z ktérego przypadkiem
osobiécie sie zetknetam — byt dramatyczny apel o pomoc w uzyskaniu tego leku — udato
sie pomoc. Ten pacjent lek otrzymal. Byl to mtody, 24-letni cztowiek, ktéry miat juz
zaawansowang postac tego nowotworu i lekarze onkolodzy jednoznacznie méwili, ze ten
lek moze mu uratowac zycie. Z tego powodu pytam — kiedy ten lek bedzie powszechnie
dostepny i czy w ogole bedzie? Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pani postanka Gadek.

Posel Lidia Gadek (PO):
Panie przewodniczacy, panie ministrze, szanowni panstwo, faktycznie duzg czesc¢ tego,
co mialo sie przewing¢ w naszych wypowiedziach, przedstawil juz pan przewodniczacy
Orzechowski. Ja jeszcze krotko w kwestii doprecyzowania, jesli chodzi o pytanie.

Poniewaz juz wiemy, mamy potwierdzenie, ze lawinowo roénie liczba zachorowan
i wiemy, co powoduje ten lawinowy wzrost a przynajmniej—co w duzym procencie wptywa
na to, ze duza grupa populacji zaczyna chorowaé na czerniaka zlo§liwego, wiemy tez, jak
przedstawia sie sprawa solariow w Polsce, krotko pytam, skoro te wiedze posiadamy, czy
na dzisiaj jest opracowywany system (bo w materiatach, jak rozumiem, nie ma go przed-
stawionego, chociaz sygnalizowany jest problem), ktory doprowadzi do kontroli bardzo
rozpowszechnionych urzgdzen. AbySmy mogli mie¢ wplyw na to, kto i w jakich okolicz-
noSciach korzysta z tych urzadzen, a takze jakiej jakoSci i jakiego rodzaju sa to urza-
dzenia. Tego sie obecnie nie sprawdza. Nie znamy jakoSci tych urzadzen. W zwiazku
z tym, pytam, czy ministerstwo widzi takg konieczno§¢ (a mam nadzieje, ze tak) i ewen-
tualnie, na jakim etapie, jest opracowywanie standardéw kontroli tych urzadzen, ktore
powszechnie funkcjonujg?

I jeszcze jedna sprawa, jezeli chodzi o szkolenia. Szanowny panstwo, funkcjonuje sys-
tem szkolen, jezeli chodzi o lekarzy rodzinnych i pielegniarki, przede wszystkim szkolne,
ktore prowadzg badania bilansowe u dzieci i mtodziezy — one dos¢ dobrze potrafig wstep-
nie rozpoznawac te tak zwane zmiany podejrzane. OczywiScie, musi to by¢ szkolenie
permanentne, poniewaz wiadomo, ze ten, kto nie idzie do przodu ze swojg wiedza, ten
sie cofa.

Bardzo dobre jest to, ze praktycznie do wszystkich specjalistow, ktorzy najczeSciej
rozpoznajg te zmiany, nie potrzeba skierowania a wiec do stomatologéw, ginekologow —
chociaz moze w nieco mniejszym procencie, ale réwniez rozpoznaja, okulistow i derma-
tologow. Mamy wiec instrumenty. Teraz nalezy to wszystko skoordynowacé. Po pierwsze
- profilaktyka i ksztalcenie, a po drugie — ustawiczne ksztalcenie w systemie ochrony
zdrowia. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Prosze uprzejmie, pan przewodniczacy Latos.

Posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, nawigzu-
jac na poczatek do tego, o czym wspomnial pan przewodniczgcy Orzechowski, wydaje
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mi sie, ze sprawa jest jasna — moze nieprosta, ale jednoznaczna do zalatwienia. Nie moze
by¢ tak, ze, na przyklad, sanepid kontroluje solaria tylko nie pod katem tego, co w tej
sprawie jest najistotniejsze. Pewnie sprawdza, czy Swiatla jest wystarczajgco duzo, jaka
jest powierzchnia, czy jest wywietrznik, umywalka. Natomiast to sanepid a nie UOKiK
powinien sprawdzac chociazby jakos¢ tych lamp — jak czesto sg wymieniane, bo nie jest
to tylko kwestia... I inng sprawa jest niewatpliwie profilaktyka, edukacja spoleczen-
stwa, wyjasnianie szkodliwoSci promieniowania ultrafioletowego, ewentualnie zakaz
stosowania tych promieni u os6b nieletnich, natomiast inng sprawg jest to, zeby spraw-
dzac jakosc tego sprzetu, ktory sie tam znajduje. To, w moim przekonaniu, powinno
by¢ w gestii sanepidu, ijak najszybciej powinni§my o to wystapi¢ — my jako Komisja,
czy pan minister — i te sprawe uregulowac, bo jest ona prosta i — jak sie wydaje — nie
kontrowersyjna.

Nastepna sprawa, o ktorg chcialbym zapyta¢ pana ministra, ewentualnie innych
zaproszonych tu goSci, dotyczy szczepionki, bo o tym nie wspomniano. Byly prowadzone
prace nad szczepionka. Wiem, ze zawsze sg to kwestie kontrowersyjne, niejednoznaczne,
zwlaszcza jezeli prace sg niedokonczone, ale — po pierwsze — czy nie warto tych prac
dokonczy¢ — odpowiedni je sfinansowac. Pytam, bo — nie ukrywam - spotykam sie z roz-
nymi opiniami, ale sam znam przypadek, ze komu$ moze nie uratowano, ale znaczgco
przedluzono zycie. Zatem, z pewnos$cig, sprawa jest warta zbadania. Oczywiscie, nie
mozna wnioskowac na podstawie jednego przypadku, ale prositbym jednak o informacje
— co ze szczepionka, badania i ewentualnie z finansowaniem, bo z pewnoScig nie powin-
niSmy tej sprawy tak zostawié?

I na zakonczenie kwestia funkcjonowania gabinetow lekarzy rodzinnych i lekarzy
rodzinnych w ogéle. Dla mnie nie ulega watpliwoSci, ze lekarze rodzinni powinni wie-
dzie¢ — oczywiScie, poza swoja podstawowa dzialalnoScia, ktéra wykonujg — w ktoérym
momencie kogo i do kogo skierowaé. Na milo§é boska, z pewnoscig nie powinno by¢
tak, zeby lekarze rodzinni — a wiem, ze czesto i oni majg ochote na rozszerzanie swoich
kompetencji — zajmowali sie diagnozowaniem czy leczeniem z zakresu réznego rodzaju
specjalnosci medycznych, bo to nie ich rola. Oni musza wiedzie¢, ze w okre§lonym przy-
padku — mowimy teraz o czerniaku — chorego ze znamieniem nalezy skierowac do der-
matologa czy onkologa. Natomiast, najgorzej bedzie, jezeli beda sie oni bra¢ za ocene,
a zwlaszcza za ocene histopatologiczng... Mowie to @ propos tej dyskusji, ktéra czasem
do nas wraca, zeby — przynajmniej, wedtug mnie - sprawa byla jasna. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze pania przewodniczaca Malecka-Libere.

Posel Beata Malecka-Libera (PO):

i.p.

Dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, panie ministrze, szanowni goscie, po raz kolejny
w ciggu ostatniego roku poswiecamy posiedzenie naszej Komisji chorobom nowotworowym
i zwigzanym z nimi problemom. Z jednej strony, Swiadczy to o wadze problemu, a z drugiej
strony, réwniez o tym, ze glteboko interesujemy sie tym, aby poprawi¢ wskazniki.

Akurat tak sie pechowo zlozylo, ze dzisiaj rano media podaly, iz w chorobach nowo-
tworowych, jezeli chodzi o wspoélczynniki umieralnoéci, jesteSmy, niestety, na niechlub-
nym przedostatnim miejscu. To bardzo niedobra wiadomo§é, ktéra Swiadczy przede
wszystkim o tym, ze pacjenci, ktorzy zglaszaja sie do lekarza z powodu roznych scho-
rzen nowotworowych, przychodza zbyt pézno. A to z kolei dowodzi tego, ze, niestety,
poziom edukacji i $wiadomosci naszych pacjentow jest bardzo niski. I dlatego —jak mysle
- po raz kolejny wywolujemy temat edukacji i profilaktyki zwigzany z chorobami nowo-
tworowymi.

Tak sie tez ztozylo, ze Komisja Zdrowia wystosowala dezyderat do Ministerstwa Zdro-
wia z prosSbhg o zmiany w Narodowym programie zwalczania choréb nowotworowych,
na ktory to dezyderat otrzymaliSmy odpowiedz. Przeczytalam jg uwaznie i jestem pod-
budowana, ze wiele miejsca w tej odpowiedzi poswieca sie wiasnie edukacji i profilaktyce,
a wiec, tak naprawde, stoimy przed duzym wyzwaniem, jakim sg zmiany systemowe.
Uwazam bowiem, ze jezeli mamy mowié o leczeniu choréb nowotworowych, to musimy
to robi¢ w sposob skojarzony - profilaktyka, wczesna diagnostyka i leczenie. I kazdy
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z tych elementéw musi by¢ jednoznacznie i mocno akcentowany. Nie moze by¢ tak,
ze bedziemy sie skupia¢ tylko na samym leczeniu, bez tych wczesnych elementow.

Mysle, panie ministrze, ze na nastepnym posiedzeniu Komisji, bedziemy omawiaé
wlaénie te odpowiedz na dezyderat a wtedy szerzej bedziemy mowic o tym, w jaki spo-
sOb powinniSmy podej$é do problemu profilaktyki i do tego, co tu dzisiaj wybrzmiato,
ze mlodzi ludzie nie majg §wiadomosci zdrowotnej i mamy problem przede wszystkim
z edukacjg i z ogblnopolskimi kampaniami medialnymi dotyczacymi réznych schorzen.
To pierwsza kwestia.

Nastepna sprawa, ktora dzisiaj rowniez mocno wybrzmiala i ktorg chciatabym bar-
dzo silnie podkreslic. Rzeczywiscie, jako Komisja Zdrowia powinni§my zastanowic sie,
co dalej z solariami i w jaki sposéb mozemy wspomoéc Ministerstwo Zdrowia w tym,
zeby sanepid mial nadzér nad tymi miejscami. A takze jako Komisja Zdrowia bedziemy
zapewne wnosic o to, zeby to jako§ ograniczac¢ a na pewno o to, zeby §wiadomos$¢ mto-
dych ludzi byla wieksza niz jest w tej chwili.

I kolejny element, ktory tu sie przewija czyli, oprocz profilaktyki i §wiadomoSci,
takze pelne innowacyjne leczenie. Odnosnie do tego, co pan minister mowil o dostepno-
§ci zgody na ten jeden lek, chcialabym dopytaé o ten drugi lek i wnioski, o ktorych pan
minister méwil, ze ztozono trzydzieSci siedem wnioskéw a tylko jedenascie rozpatrzono
pozytywnie. Chcialabym dopyta¢ pana ministra, dlaczego bylo to tylko jedenascie wnio-
skow, jakie byly kryteria i co spowodowalo, ze reszta nie uzyskala zgody? Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Jeszcze pani, prosze uprzejmie.

Prezes Porozumienia Pracodawcow Ochrony Zdrowia Bozena Janicka:
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Panie przewodniczacy, Bozena Janicka — Porozumienie Pracodawcéw Ochrony Zdrowia.
Panie ministrze, szanowni postowie, ja bardzo krétko, bo podstawowa opieka zdrowotna
po raz kolejny zostala wymieniona, chce tu powiedzie¢, ze w pelni zgadzam sie ze wszyst-
kimi glosami a szczegélnie naszej profesury, o tym, ze potrzebna jest nam edukacja, edu-
kacja, edukacja... JesteSmy lekarzami podstawowej opieki zdrowotnej i widzimy, ze bra-
kuje edukacji w naszym spoteczenstwie.

Chce glosno powiedzie¢, bo tego nikt dzisiaj nie powiedzial, ze nadal w naszym spo-
teczenstwie funkcjonuje mit, ze jezeli jest zmiana na skérze, to najlepiej jej nie doty-
kac¢ i nie rusza¢. Znam to z wlasnego wieloletniego doSwiadczenia. I nie mam wplywu
na takiego pacjenta — ja go ani nie przymusze, nie zaciagne do doktora, bo to musi by¢
jego wlasna decyzja. Natomiast z gory nie plynie informacja, ze to, co ma na skorze —
jak powiedzial doktor — moze by¢ niebezpieczne. To jest podstawowa rzecz. I nie ma tej
informacji od szkoly podstawowej. Nawet, jesli pielegniarki, higienistki szkolne to zgla-
szajg —bo ja mam peten POZ —i wzywam matke, bo dziecko jest nieletnie a matka mowi,
ze jeszcze poczeka, to nam rece opadajg. Tak wiec w pelni popieramy glos, panie mini-
strze, o edukacji uéwiadamiajgcej, ze to moze grozi¢ bardzo ciezkim powiktaniem.

My, lekarze podstawowej opieki zdrowotnej, Sledzimy te sprawe od lat. W naszych
gazetach piszemy o tym sukcesywnie, zar6wno odnosnie do solariéw, jak i zmian skor-
nych i wszelkich nowotworow. OczywiScie, mamy swoj oglad, jesli chodzi o sprawe cho-
rob nowotworowych i pomoc w walce z tymi chorobami.

Chce tu podkreslic, ze po raz kolejny na posiedzeniu Komisji stysze — a jak panstwo wie-
dza, bywam tu czesto, szczegdlnie na posiedzeniach dotyczacych nas, czyli podstawowej
opieki zdrowotnej — ze lekarze rodzinni majg sie uczy¢. Stanowczo chce powiedzie¢ — a dzia-
fam réwniez w izbach lekarskich — ze lekarze podstawowe] opieki zdrowotnej sg najbardziej
szkolaca sie grupg lekarzy. My tych szkolenh mamy mndstwo. Prosze sie nie dziwié, ze lekarze
po raz kolejny nie przychodza. Jest tak z prostego powodu — po pierwsze, te wiedze maja.
Po drugie, kiedy my jesteémy nastawieni tylko na tak zwang medycyne naprawcza a ja musze
zbadac 50-60 osob z katarkiem, grypka, przeziebieniem, to brakuje czasu na profilaktyke.
Moéwie to po raz kolejny. To nie wynika z tego, ze lekarze tego nie wiedzg czy tego nie umieja,
tylko z tego, ze brak czasu na oglad calego pacjenta, poniewaz cala profilaktyka skupia sie
na pacjencie do 18-19 roku zycia. Potem pacjent jest wylapywany przy okazji ze znamieniem
czy zmiang, ktoéra jest grozna, podobnie jak z innymi sprawami nowotworowymi, o ktorych
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co jakis czas styszymy. Tak wiec problem czasu w gabinecie lekarskim podnosimy od lat i czasu
na profilaktyke, ktora wiasnie bedzie stuzy¢ temu, zeby wylapac wczesne etapy wszystkich
choréb nowotworowych.

Druga sprawa — odnoénie do przejmowania funkgji specjalistow. Chce pana posta zapew-
ni¢, ze podstawowa opieka zdrowotna ma dosy¢ zadan do wykonania i nie potrzebuje pojmo-
wania niczyich funkgeji specjalistycznych. Nam potrzebny jest czas na diagnostyke. Co wiecej
- zresztg mowilam o tym na poprzednim posiedzeniu Komisji po§wieconym rowniez sprawie
choréb nowotworowych — pacjent w podstawowej opiece zdrowotnej, to nie jest pacjent, ktory
wszed! raz na Bog wie ile i znik! — nie jest goSciem. To jest nasz staly pacjent. I chodzi o to -
dlatego apelowalam o zmiane w ,,Narodowym programie walki z chorobami nowotworowym”
— zeby ten pacjent nie pozostawal anonimowy w swojej chorobie nowotworowej. Przekazywa-
tam te 5-6 etapéw kontaktow z podstawowsg opiekg zdrowotnag, bo chce przypomnieé po raz
kolejny, co sie dzieje. Co z tego, ze ja rozpoznaje kazdego pacjenta z chorobg nowotworowa
i go wysytam, kiedy on zostaje sam — szuka sobie osrodka, szuka miejsca a potem wraca z che-
mii czy czegokolwiek i znowu zostaje sam, szuka tego, kto sie nim zajmie? Ja moéwie — nie,
podstawowa opieka zdrowotna powinna by¢ wciggnieta w ten system. To, co robi specjali-
sta, to jest jego dziatka (nadzorowanie, kontrolowanie), ale rowniez potrzebne sg informacje,
co zrobi¢ z tym pacjentem, kiedy on wréci do miejsca zamieszkania. I to jest rola podstawowej
opieki zdrowotnej - z jednej strony — wylapywanie, edukacja i profilaktyka, a drugiej strony
— prowadzenie tego pacjenta w tym skomplikowanym systemie, w tej trudnej sytuacji, jaka
jest choroba i to czesto bardzo ciezka.

My jesteémy gotowi do pracy. My caly czas jesteémy gotowi do podejmowania tych
dziatan, tylko apelujemy o czas i o programy, ktére pozwolg nam to realizowac, zebySmy
mieli wiedze o tym, co sie z pacjentem dzieje, kiedy on wraca z leczenia onkologicznego,
co ewentualnie lekarz onkolog chcialby, zeby z tym pacjentem robié. Ta wiedza do nas
musi trafia¢. Dlatego podstawowa opieka zdrowotna w tym systemie jest konieczna. Nie
mozemy sie opiera¢ tylko na cigglych szkoleniach, bo my — zapewniam — szkolimy sie
bez przerwy i nie bedziemy tego unikaé, bo ta wiedza jest nam ciggle potrzebna. Panie
ministrze, nadal zglaszamy akces do pracy, jezeli chodzi o programy dotyczace walki
z chorobami nowotworowymi, zar6wno na etapie profilaktyki, jak i pomocy pacjentowi
choremu, bo czesto dieta i rehabilitacja to jest ten drugi etap, ktory jest bardzo istotny
w tej walce. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Bedzie pani mogta p6zniej odpowiedzie¢. Bedzie pani na to odpowiadac.
Pewnie pani chce ad vocem...

Prezes Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” Barbara Pepke:
Chce tylko skierowa¢ do pana ministra pytanie od chorej, ktora jest tu na sali.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Jezeli to mozliwe, prosze bardzo, zeby zapytala osoba zainteresowana. Prosze bardzo.
i prosze sie przedstawic do protokotu.

Podopieczna Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” Renata Swierdzewska:
Nazywam sie Renata Swierdzewska. Mam dwoje dzieci. Mam 47 lat. Przyjechalam
z Ostroteki. Choruje na czerniaka przerzutowego. Czekam na terapie lekiem Yervoy,
ktéry prawdopodobnie nie wejdzie na liste refundacyjna. Prosze obecnych postow, Sza-
nowng Komisje Zdrowia, o interwencje. Dziekuje.

Prezes Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” Barbara Pepke:
Mamy goraca prosbe i pytanie do pana ministra — kiedy ten lek wejdzie?

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Droga pani, to jest posiedzenie Komisji Zdrowia. Pan minister pewnie
to pytanie zanotowal i odpisze w nieco innym stylu, poniewaz nie sadze, zeby wszystko
mozna bylo upublicznia¢, tym bardziej, ze przypuszczam, iz pan minister nie zna pani
dokumentacji. Ale pytanie wybrzmialo, jest zapisane i nie zostawimy go bez odpowiedzi.
Pani postanka Radziszewska chciala zabraé glos. Prosze uprzejmie.
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Posel Elzbieta Radziszewska (PO):

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Mam pierwszg prosbe. Wezoraj w jednym z por-
tali internetowych ukazala sie informacja, ze Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego
- Panstwowy Zaklad Higieny opracowat raport ,,Sytuacja zdrowotna ludnos$ci Polski i jej
uwarunkowania”. Wnioski plynace z tego raportu powinny sklonié¢ do takich dziatan,
o ktérych mowili wszyscy moi poprzednicy, to znaczy, do szeroko rozumianej profilak-
tyki i zaangazowania systemu ochrony zdrowia, poniewaz w opisie sytuacji zdrowotnej
w sprawach nowotworowych jest cytowana wypowiedZ pana profesora Bogdana Woj-
tyniaka z Instytutu, ktory stwierdzil, ze wedlug niego wina tej zlej sytuacji — wysokiej
umieralno$ci pacjentéw i péznej wykrywalno§ci, mimo niskiej zachorowalnoSci - lezy
po stronie systemu ochrony zdrowia i po stronie pacjentow, bo pacjenci boja sie diagnozy
i za p6zno zglaszaja sie na badania, natomiast system nie jest przygotowany na to, zeby
tymi pacjentami odpowiednio wczeénie sie zajaé. Powiedzial réwniez, ze mamy problemy
ze standardem leczenia, ujmujgc jako standard czas oczekiwania, sprawnos¢ diagnozy
i czas, jaki uptywa od wdrozenia pierwszego leczenia, bo to pierwsze leczenie jest naj-
skuteczniejsze i chorzy, nawet z wezesnym rozpoznaniem nowotworu, majg wielkie pro-
blemy z tym, zeby to leczenie wedtug standardu bylo podjete w mozliwie krétkim czasie.

Moja prosba do pana przewodniczacego jest taka, zebySmy wystgpili do PZH z prosbg
o dostarczenie nam tego raportu, bo by¢ moze przy nastepnej dyskusji na temat choréb
nowotworowych wnioski z tego niezaleznego raportu, opracowanego przez naukow-
cow z Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego, mogg skuteczniej zmobilizowac nas
wszystkich do tego, zeby system profilaktyki wczesnego wykrywania i skutecznego weze-
snego leczenia byl sprawniejszy. I mam nadzieje, ze pan minister udzieli odpowiedzi
na wszystkie pytania, ktore padly, poniewaz ja tez chcialam zapytac o lek Yervoy, gdyz
do kazdego z nas, postéw, to pytanie co jaki§ czas wraca. Mam tez nadzieje, ze te nego-
cjacje, ktore prowadzi ministerstwo, bedg skuteczne. Mysle, ze o tym wszystkim pan
minister za chwile powie, ale wczeéniej chcialabym zapytac o jeszeze jedng rzecz.

Wiadomo, ze to leczenie biegnie réznym torem i dzisiaj mamy juz cze$c lekéw opra-
cowanych przez rbézne firmy farmaceutyczne, ale wiemy, ze od dwudziestu lat pan
prof. Andrzej Mackiewicz, kierownik Zakladu Immunologii Nowotworéw Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu, pracuje réwniez nad swoja szczepionka. Jest to chyba na etapie
badan klinicznych drugiego typu. Chcialabym zapytaé, czy pan minister wie, poniewaz
caly czas mowimy o promowaniu i wspieraniu innowacyjnosci, czy Ministerstwo Nauki
i Szkolnictwa Wyzszego, by¢ moze w porozumieniu z Ministerstwem Zdrowia, wspiera
tego typu badania, ktore sg juz na bardzo zaawansowanym etapie? Kiedy ewentualnie
mozna sie spodziewac tego, zeby zainteresowac przemyst farmaceutyczny osiagnieciami
polskich naukowcow? Czy w ogole jest jakakolwiek wspotpraca pomiedzy resortem, byc
moze Narodowym Instytutem Zdrowia Publicznego przy PZH, Ministerstwem Nauki
i Szkolnictwa Wyzszego i PAN-em, pomiedzy polityka, naukowcami a przedsiebiorcami,
zeby polskie wynalazki — akurat w tym przypadku dotyczy to szczepionki na czerniaka
— byly skutecznie prowadzone i zebySmy mogli sie pochwali¢ i sprzedawac cos, co jest
polska myslg naukowg? Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Widzialem jeszcze zgloszenia. Prosze uprzejmie.

Kierownik Kliniki Dermatologii Centralnego Szpitala MSW w Warszawie prof. dr hab.
med. Lidia Rudnicka:
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Nazywam sie Lidia Rudnicka. Jestem dermatologiem. Mimo, ze nie chcialabym, zeby-
$my odeszli od glownego problemu, jakim jest leczenie czerniaka, na chwile chciatabym
wrocic¢ do sprawy solariow. Pani posel zadala pytanie, na ktére chciatabym odpowie-
dzie¢ - kto korzysta z solariow? Mam opracowanie, z ktérego wynika, ze Srednia wieku
wynosi 17 lat. Najmlodsza osoba, ktéra korzystala z solarium, wedlug naszego opraco-
wania, miala 8 lat. 85% osob to kobiety. Z odpowiedzi na zadane pytanie, czy te osoby,
ktére korzystaja z solariow, spotkaly sie odmowag albo pytaniem o przeciwwskazania
do korzystania z solarium, wynika, ze nikt nie spotkat sie z odmowg ani nikt nie spotkat
sie z takim pytaniem.
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Warto podkresli¢, ze kilkanaScie procent os6b kupuje w tych salonach tak zwane
przyspieszacze czyli substancje, ktéore moga potencjalnie zwiekszaé niekorzystne dzia-
lanie promieniowania ultrafioletowego. A szczegodlnie chcialabym zwréci¢ uwage na to,
ze ponad 80% odpowiedzialo, ze nawet gdyby uzyskaly informacje, ze korzystanie z sola-
rium moze byé¢ szkodliwe, to i tak nie przestalyby z niego korzystaé¢. Dlaczego o tym
moéwie? Dlatego, ze wracamy do spraw edukacji. Mys§le, ze tak jak medycznie czerniak
jest problemem interdyscyplinarnym, tak samo jest problemem z punktu widzenia orga-
nizacyjnego i politycznego. Mysle, ze poprosze panstwa postow o zaapelowanie w tej
sprawie rowniez do Ministra Edukacji Narodowej. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Widze jeszcze dwa zgloszenia. Prosze uprzejmie — pani. Prosze wlaczyé
mikrofon.

Redaktor PAP Joanna Morga:
Jestem dziennikarkg Polskiej Agencji Prasowej. Bardzo duzo pisze o czerniaku i o doste-
pie do nowych terapii. Chcialabym sie odnie$é¢ do tego, co powiedzial pan...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Bedzie konferencja prasowa, pani redaktor.

Redaktor PAP Joanna Morga:
Ale jestem z Polskiej Agencji Prasowej i bede musiala o tym napisa¢ dzisiaj. Chciata-
bym sie odnie$é¢ do tego, co powiedzial pan minister na temat intensywnych negocjacji
z firmami...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Bedzie konferencja prasowa, pani redaktor.

Redaktor PAP Joanna Morga:
A kiedy bedzie?

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Po posiedzeniu. Pani pytania moze zadaé, ale to nie jest tak, ze pani moze wykorzysty-
wac akredytacje dziennikarza w pracach Komisji. Bylaby piekna zabawa, gdyby dzien-
nikarze mogli przepytywac... Zajmujemy sie tematem a nie pytaniami Polskiej Agencji
Prasowej. Przykro mi bardzo. Prosze tego wiecej nie robic.

Prosze bardzo, zglaszala sie jeszcze jedna osoba. Kto$ tam sie zglaszal. Nie? Sadze
wiec, ze bedziemy zmierzaé do tego, zeby pan minister odnidst sie do tych tematow.
Poprosze réwniez naszych gosci, zeby odniesli sie do pytan skierowanych w ich strone.

Generalnie z tej dyskusji postéw wynikajg pewne bardzo powazne zagrozenia. Pierw-
sza sprawa, ktora mi sie rzuca w oczy, to jednak profilaktyka. Problem solariow, ktory
pani doktor poruszyla na koniec, jest do rozwigzania, bo jest to jasne, ze pietnasto- czy
szesnastolatka nigdy nie odpowie, ze jakby wiedziala, ze jej to moze zaszkodzi¢, to nie
bedzie korzystac z solarium, poniewaz do tego, niestety, trzeba troszeczke innego poten-
cjatu intelektualnego i pewnych do§wiadczen. Natomiast, z tego, co wiem, w Europie jest
zakaz — wypad z budki z solarium dla os6b niepelnoletnich. I udato sie to zrobic.

Mam pytanie do pana ministra — kto jest generalnie odpowiedzialny za realizacje ewentu-
alnego takiego postulatu? Czy sanepid, czy ktoS inny, bo jest to kwestia bezpiecznego uzywa-
nia promieni ultrafioletowych w solariach przez osoby niepelnoletnie? Nie wolno sprzedawac
niepelnoletnim papieroséw, nie wolno sprzedawac alkoholu, wolno natomiast bez zadnych
ograniczen korzystac z solarium, ktére jest przyczyna etiologicznie zbadang wielu przypad-
kow chorob nowotworowych, nie tylko czerniaka, u mtodych ludzi.

Druga sprawa, ktora sie tu jakby urodzila, to kwestia edukacji, a rowniez tego czy
nasz ,,Narodowy program zwalczania chorob nowotworowych” nie moze by¢ wykorzy-
stany w pewnych grantach edukacyjnych takze w tym celu. I ta edukacja to jest nie tylko
sprawa zwigzana z powielaniem ulotek i docieraniem do szkét. Czy jest mozliwy pro-
gram profilaktyczny?

Pan profesor mowil o dermatoskopach. Ja takie badanie miatem. Jest tylko pytanie
0 jego specyficzno§é, to znaczy, czy potrafi udzieli¢ odpowiedzi na pytanie — ,,tak” lub
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,hie”, czy lepszy jest po prostu chirurg, ktéry to wytnie i bedzie badanie histopatolo-
giczne. Przy czym, w przypadku chirurga zawsze pojawia sie strach, bo bedzie w tym
grzebaé i wycina¢ réznego rodzaju znamiona. Wiekszo$¢ oséb boi sie chirurga, zatem
bedzie z tym trudniej.

Inna sprawa, ktora sie tu jeszcze urodzila, to kwestia stynnej szczepionki. Przypomi-
nam, ze glosowaliSmy w zwigzku z budzetem panstwa nad przekazaniem okreslonych
srodkow na dokonczenie badan. Z tego, co wiem, na badania nad szczepionka i jej stoso-
waniem (podobno sg one w drugiej fazie badan klinicznych) brakowalo péttora mln zi.
Jezeli takie pienigdze zablokowalismy jako Sejm, to nawet gdyby to byla nie w pelni uza-
sadniona droga, nalezy jednak wspiera¢ innowacje, bo te doniesienia byly zachecajgce.
Péttora mln zl na kontynuowanie tych badan, to naprawde nie byly wielkie pienigdze.
Sadze, ze Ministerstwo Zdrowia w porozumieniu z Ministerstwem Nauki i Szkolnictwa
Wyzszego, powinny uruchamiaé takie Srodki, bo mozna bylo osiggnaé sukces.

Na zakonczenie chcialbym zada¢ pytanie w imieniu pacjentéw. Na jakich zasadach
dokonano takich, a nie innych zapisow na liscie refundacyjnej, gdzie poréwnano dwa
leki nowoczesne — ipilimumab i werumafenib? Czy te leki sg tozsame? Czy mogg byc¢ sto-
sowane alternatywnie, czy wymagajg odrebnych wskazan? Jezeli tak, to dlaczego jeden
zostal wpisany a drugi nie zostal wpisany? Czy u podstaw takich decyzji stal AOTM? Czy
ona wydala inne rekomendacje? Czy moze byla to kwestia nieumiejetnosci dogadania
sie w sprawie podzialu ryzyka? Czy tez istota tkwi w konstrukeji prawnej czyli w art. 12
ustawy refundacyjnej, ktory zakazuje refundowania pewnych technologii medycznych,
w tym lekow, jezeli przekraczajg okreslone pulapy finansowe? Chcialbym pana ministra
zapytac, jakie to byly przestanki — rekomendacja AOTM-u, brak umiejetnosci dogadania
w sprawie podzialu ryzyka czy konflikt prawny ustawowy, bo wtedy, jak rozumiem, nie
jest to do przeskoczenia — ustawodawca zwigzal rzad zakazem refundacji lekéw o pew-
nych cenach? Dziekuje bardzo.

Panie ministrze, pan zaczyna odpowiadac. Pdzniej poprosze pana profesora o odnie-
sienie sie... Witam rowniez pana profesora Kaszube — nie zorientowalem sie, ze jest
tu rowniez pan prof. Kaszuba a przeciez jest to sprawa dermatologii. Majg panstwo silne
lobby, bo spotykamy sie drugi raz — dermatologia juz raz zajmowala nas czas. Pézniej
poprositbym réowniez przedstawicieli Fundacji o zabranie glosu i odniesienie sie do pew-
nych propozycji czy postulatow, po czym zmierzalibySmy do zakonczenia obrad. Panie
ministrze, prosze uprzejmie.

Podsekretarz stanu w MZ Krzysztof Chlebus:

Szanowny panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, zaczne od pytan, ktore
padly na koniec i stopniowo bede wracac¢ do pytan zadanych na poczatku naszej dyskusji.
Poczawszy od kwestii, ktore poruszyl pan przewodniczacy — ocena solariéw. Rzeczywiscie,
z tego, co wiem, mamy tu do czynienia z pewng luka. To znaczy, z calg pewnoScia, nie jest
tak, ze inspektor sanitarny jest w tej chwili w stanie zweryfikowac te kwestie. Natomiast,
rzeczywiscie, jest do rozwazenia kwestia zmian ustawodawczych. Chce jednak podkresli¢,
ze to ma nieco szerszy aspekt, bo tak naprawde jestem w stanie wyobrazi¢ sobie pewne ogra-
niczenia, wprowadzenie pewnych norm, ale musimy tez pamieta¢ o dostepie do mini sola-
ri6w w warunkach domowych. Zatem kwestia edukacyjna, przy rozumieniu calosci problemu,
wydaje sie priorytetowa. Na dzisiaj wydaje sie, ze...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Kto jest wladny, bo nie bardzo wiem? Minister zdrowia? To jest kwestia bezpiecznego
korzystania z pewnego zrbdla emisji szkodliwych czynnikéw, do jakich nalezy promienio-
wanie ultrafioletowe. W przypadku dymu tytoniowego — wiemy, w przypadku alkoholu
- wiemy, natomiast w przypadku takiej szkodliwoSci...

Podsekretarz stanu w MZ Krzysztof Chlebus:
Niesmiato moge zasugerowac jako podmiot nasz parlament, panie po§le, ale nie chce
odpowiadac. Jestem w stanie sprawdzic nasz zakres resortowy w tej kwestii...
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Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Rozumiem wiec, ze bedzie to brane pod uwage, bo to jest jednak sprawa, ktéra wymaga
przynajmniej dyskusji. Ja nie wiem, czy jest proste rozwigzanie. Prosze bardzo.

Podsekretarz stanu w MZ Krzysztof Chlebus:

Kwestia szczepionki przewinela sie zaré6wno w zapytaniu pana przewodniczacego, jak
i pana posta Latosa a takze pani posel Radziszewskiej. Wiem, ze budzi ona ogromny
rezonans spoleczny i ogromne nadzieje. My, oczywiScie, z wielkim zainteresowaniem
temu sie przygladamy.

Musze powiedzieé, ze nie widzieliSmy przekonujacych naukowo i metodologicznie
dobrze przeprowadzonych dowodéw na to, ze mamy do czynienia ze skutecznym lecze-
niem. Znam doniesienia, o ktérych pan przewodniczgcy wspomnial, to znaczy, ze druga
faza jest zakonczona, czy tez, jeszcze w trakcie korespondencji z Ministerstwem Zdro-
wia, druga faza dobiegajaca konca — 450 chorych versus 150, ktorzy przeszli te terapie.
Ale, mowigc szczerze, jesli chodzi o czystg metodologie badan klinicznych, nie mamy
niczego, na czym mogliby§my oprzeé racjonalng przeslanke. Powiem uczciwie, i jako
lekarz, i jako akademik, i jako obecny wiceminister, nie mam zdania na temat naukowe;j
rzetelno$ci i wiarygodnoéci klinicznej tej metody. Abstrahujac juz od tego, to jest watpli-
wos¢ dotyczaca jakosci.

Natomiast — co dalej ze szczepionkg? Moge powiedzie¢ tak — poniewaz moéwimy
o leczeniu, ktore jest metoda eksperymentalng i de facto w fazie badania klinicznego,
to tu mamy regulacje w formie prawa farmaceutycznego. Pomijajac watpliwosci, ktore
wyrazitem, przy zalozeniu, ze te watpliwoSci zostalyby rozwiane przez prowadzacych
badanie i dostarczone rzetelne dane, na mocy prawa farmaceutycznego Minister Zdro-
wia jako centralny organ administracji publicznej nie moze by¢ sponsorem badania kli-
nicznego. Nalezaloby rowniez rozwazy¢, przy zalozeniu, ze jest to sensowne w sensie kli-
nicznym i oplacalne... Nie, wlaénie nie mamy tutaj mozliwoéci. I to dotyczy réwniez tej
Sciezki, ktorg pan przewodniczacy podkreslil. Czyli, nawet gdyby parlament to uchwalit,
to nie mamy jakby platformy do przekazania tych srodkéw. KierowaliSmy wiec w pismach
do pana profesora Mackiewicza informacje, w ktorych przekierowywaliémy to na organy
zajmujgce sie redystrybucjg grantéw naukowych. Wydaje sie, ze w aktualnym stanie
prawnym jest to jedyna formula, ktora pozwala na finansowanie.

Jesli chodzi o warunki kwalifikacji, jest to bardzo kontrowersyjna sprawa — kontro-
wersyjna by¢ moze w odbiorze. Postaram sie to wyjasni¢. Méwie o decyzji, ktora staneta
u podstaw tego, ze dzisiaj méwimy o jednym leku refundowanym a o drugim - wcigz
w fazie rozmow. To zapytanie pojawilo sie tu wielokrotnie. I chce powiedzie¢ wyraznie
- to nie tak, ze mamy ograniczenie formalne. Tak naprawde, co powiedzialem w trakcie
mojej krotkiej wstepnej wypowiedzi, prowadzimy rozmowy. OczywiScie, nie moge ujaw-
nic szczegolow, to jest zrozumiate... Tak, rekomendacja jest — pytala o to tez pani poset
Hrynkiewicz - ale jest ona obarczona pewnymi ograniczeniami. Prezes AOTM-u w swo-
jej rekomendacji wyraznie méwi o tym, ze rekomenduje leczenie, ale pod warunkiem,
ze zostang spelnione kryteria dotyczace glownie kosztu terapii i podziatu ryzyka.

Jesli chodzi o te kryteria — powiem na duzym poziomie ogélnosci — nie zblizylismy
sie do takiego poziomu w negocjacjach. To nie jest rzad 10% czy 20% rozmijania sie
z oczekiwaniami. To jest rzad wielokrotnie wiekszy w naszych rekomendacjach, ktérymi
sie postugujemy. Tak naprawde, rozmijamy sie tu dramatycznie, jesli chodzi o dotych-
czasowy poziom tych negocjacji. Pan przewodniczac zapytal, gdzie lezy wina. By¢ moze
w malo efektywny sposob te negocjacje prowadzimy. Byé moze, z kolei, firma powinna
rozwazy¢ bardziej elastyczne stanowisko znajgc te rekomendacje, bo one przeciez sg upu-
blicznione i znane. W zwigzku z tym, rozumiem, ze réwniez druga strona w tych nego-
cjacjach zna ogra niczenia, ktorymi my musimy sie kierowac¢, i ktérymi sie kierujemy.
Jest to racjonalne. Jest to normalna procedura... Stucham?

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

i.p.
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Abstrahujac od nowelizacji... Mamy rekomendacje. Moze rozwine ten watek przy
odpowiedzi na pytanie pani poset Hrynkiewicz, bo moze to budzi¢ pewne watpliwosci,
ktore postaram sie rozwiaé. Krotko mowiac, to jest podstawowy problem. To znaczy,
w rozmowach mamy tak ogromng rozbieznos$¢ w stosunku do ograniczen, ktore zostaly
nam zaproponowane przez AOTM i ktore wydajg sie racjonalne, zdajg sie by¢ w inte-
resie polskiego pacjenta diugofalowo, a méwie to o redystrybucji srodkéw publicznych
na leczenie i na koszty terapii, ze jesteSmy bardzo otwarci. Liczymy na to, ze to spotka-
nie postuzy nie tylko temu, zeby uzyskaé szerszg informacje publiczng dotyczaca tego
leczenia, ale rowniez pewnemu uelastycznieniu naszych partneréw w tych negocjacjach.
Na to bardzo mocno liczymy.

Chcialbym podziekowa¢ pani dr Janickiej za te deklaracje. Jest to bardzo cenna dekla-
racja, dlatego, ze mamy $wiadomo§¢ tego i staramy sie — wiem, ze by¢ moze w panstwa
odczuciu niesatysfakcjonujgco — wspiera¢ panstwa w tych dziataniach. Moim zdaniem,
lekarz podstawowej opieki zdrowotnej, to jest filar, a w kontakcie z pacjentem to jest nie
tylko kwestia wczesnej wykrywalnoSci, ale i edukacji. Ma pani doktor absolutng racje,
ze mozemy sie zastanowi¢ nad przedzialami czasowymi, bo rozsadna edukacja to jest tez
kwestia czasu na rozmowy i u§wiadomienia. Mam tez nadzieje, ze wypowiedz pani dok-
tor, ktora jest bardzo mocno zwigzana z pragmatyka i praktyka codziennej dziatalnosci
lekarskiej, jest rowniez pewng forma odpowiedzi na zapytanie pani posel Hrynkiewicz,
dotyczace edukowania lekarzy POZ-u. W zwigzku z tym, pozwole sobie te odpowiedz
poming¢, majac nadzieje, ze w wypowiedzi pani doktor ta odpowiedz zostala zawarta.

Pani posel Radziszewska pytala o Yervoy i o szczepionke. Nie moge méwic o konkre-
tach, jesli chodzi o kwoty dotyczace negocjacji, ale mam nadzieje, ze to, co powiedzialem
w jakims$ sensie wyczerpuje problem. Nie mamy innych ograniczen. Mysle wiec, ze poro-
zumienie zawrzemy. Temat szczepionki - jak sie zdaje — juz omowiliémy. To réwniez jest
odpowiedzZ na zapytanie pani poset Mateckiej-Libery w tym zakresie, i pana posta Latosa,
bo to z jego strony padlo pytanie o szczepionke.

Jesli chodzi o zapytania pani poset Klosin, dotyczace zasad przyznawania lekow,
to oczywiscie nic sie tu nie zmienilo. Mamy ustawe refundacyjng, mamy obowiazujace
rozporzadzenia. Tu w zakresie prawnym nie ma zadnych zmian. Ten szczegélny przy-
padek, o ktorym pani poset wspomniala, dotyczyt znowu do§é nieszczesliwej konfiguracji
czasowej — lek, ktory juz od 1 marca bedzie refundowany, byl zarejestrowany w roku
2012. Ze wzgledow formalnych, wtedy, po tej dacie, nie mogta by¢ wydana zgoda. I to byt
ten nieszczesliwy casus dotyczacy konfiguracji dat. Mam nadzieje, ze mimo niekorzyst-
nego uktadu formalnego, dotyczacego istniejgcych przepisow i dat, udalo sie pacjentowi
pomboc — jak wynika z tego, co pani posel powiedziata.

Natomiast — odpowiadajac na druga czes¢ pytania — to oczywiScie nie znaczy, ze bedzie
to lek powszechnie dostepny. To bedzie lek dostepny w ramach programu lekowego,
co wyklucza inne sposoby refundowania. Mamy juz bardzo wyrazna Sciezke. Przypo-
mne, ze jesli chodzi o formalne kwestie wlgczenia, to zar6wno w jednym, jak i w drugim
przypadku, mamy bardzo szczegbélowe kryteria tak dla leku, ktéry juz od 1 marca bedzie
refundowany, jak i dla ipilimumabu, ale w ramach programu lekowego, co nalezy wyraz-
nie podkreslic.

Wracajac do pytan, ktorych padto kilka ze strony pani poset Hrynkiewicz. Pierw-
szy punkt, to mapka, ktéora wywolala pewne kontrowersje. Mam informacje od pana
profesora, ze w Brzozowie ten zakres dzialalno$ci diagnostycznej jest juz wykonywany,
w zwigzku z czym Podkarpacie juz nie jest bialg plamg w tym zakresie.

Natomiast, je§li chodzi o to, co wzbudzilo najwieksze kontrowersje, sformulowanie
w tym krotkim raporcie czyli kwestie optacalnosci, miatem nadzieje, ze nie bedziemy
musieli, bo tu troche ocieramy sie o pewien populizm w ocenach... Jednak, oczywiscie,
chetnie wyjasnie, ze jako lekarz mam prze§wiadczenie, ze wiekszos¢ lekarzy — przynaj-
mniej mojego pokolenia — ma rosngca §wiadomos¢ odpowiedzialnosci za Srodki publiczne.
Kazdy lekarz wypisujacy recepte czy dajacy skierowanie na badania, daje pacjentowi
swego rodzaju czek i wydaje okreSlone §rodki publiczne.
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Piszac o optacalnoSci uzywamy pewnego skrotu myslowego, ktory jest przyjety
we wszystkich standardach miedzynarodowych. Ta optacalnosc¢ jest pochodng pewnych
parametrow — nie chee z braku czasu rozwijac calej teorii, ale oceniamy tak zwane QALY
—jego koszt w stosunku do wysoko§ci dochodu narodowego. To sa zmienne dane, ktore
dajg nam punkt odniesienia do mozliwosci refundowania.

Jezeli Agencja Oceny Technologii Medycznych, jako niezalezna Agencja, rekomenduje
pewien sposob postepowania, to rekomenduje go pod pewnymi warunkami. Te warunki
sg okreslone w sposob wystandaryzowany. Nie ma nic zlego w okresleniu, ze jest to skrot
myS$lowy, moze niezreczny, ale nie kryje sie za tym nic ztego, bo gdybySmy nie mieli
tych parametrow, pani posel, to tak naprawde moglibySmy sie zastanawiaé, gdzie ist-
nieje granica terapii. To znaczy, pewnie bardzo korzystne, w sensie populistycznym,
bytoby mowienie o tym, ze zycie ludzkie jest bezcenne i prawdopodobnie bardzo trudno
je przelicza¢, chociaz sg metody oceniania i przeliczania wartoSci zycia ludzkiego, ale
nie chce sie posuwacé tak daleko. Chce powiedzied, ze to jest po prostu kwestia racjona-
lizacji wydawania Srodkéw. Pytanie, czy leczenie jednej osoby za kilka milionéw zlotych
w takiej alternatywie, ze za te pienigdze mozemy uratowac zycie kilkudziesieciu osobom,
jest realnym problemem etycznym? Rozwazanie tego problemu wydaje mi sie gleboko
humanitarne i mocno zwigzane z wykonywaniem zawodu lekarza w odniesieniu do szer-
szej populacji i patrzeniu na aspekt czysto zdrowotny populacyjnie. To jest kwestia pew-
nej odpowiedzialno$ci w wydawaniu srodkow. Zatem bardzo bede bronié tego, co w tym
raporcie jest zawarte. Merytorycznie jesteSmy w stanie obroni¢ kazde zdanie. Musimy,
jako decydenci, sta¢ na strazy racjonalnoSci wydawania srodkow publicznych i musimy,
w poczuciu odpowiedzialno$ci za wydawane pieniadze, konfrontowac te decyzje z pacjen-
tami, ktorzy czekaja na te decyzje — mamy tego pelng §wiadomosc. Ta §wiadomosc ozna-
cza dramat ludzki po drugiej stronie, ale ja zawsze méwie o tym — skracajac pewien
dyskurs myslowy i starajac sie to sprowadzi¢ do puenty — ze tak naprawde, my mowimy
w tej chwili o lekach, ktorymi dysponujemy, ktore, wedltug badan klinicznych, przedtu-
zajg nawet nie Srednig, ale mediane zycia o kilka miesiecy. Na szali ktadziemy bardzo
dramatyczne decyzje dotyczace tego, jakich chorych z innych grup, za te same pienigdze,
mozemy uratowac. To jest bardzo trudne i, oczywiScie, nie ma na to prostej odpowiedzi,
ale temu stuzg, miedzy innymi, te stechnicyzowane i, na pierwszy rzut oka, budzace
pewien opor wskazniki, zeby$my mogli zobiektywizowac te parametry i ocenic je w spo-
sob rzetelny. Temu o stuzy. Bede wiec bardzo mocno bronic tezy, ze jednak bedziemy sie
postugiwaé parametrami, ktore obowigzujg w calym cywilizowanym $wiecie w zakre-
sie medycyny i w zakresie struktur, ktére maja decydowac o pienigdzach publicznych.
To jest warunek absolutnie niezbedny do tego, zebySmy mogli realizowac¢ $wiadoma
i dobra polityke zdrowotna.

Nie mamy oczywisécie narzedzi — przechodze do nastepnej kwestii, o ktorej wspo-
mniala pani posel Hrynkiewicz — do przymuszenia telewizji. Nie znam takiej famuty.
A przynajmniej resort, bo takiego okreslenia pani posel uzyla, nie ma mozliwosci przy-
muszania telewizji. OczywiScie, mozemy sie zastanawia¢ nad akcjami promocyjnymi.
Mozemy sie zastanawia¢ nad formulg o§wiaty, ale przymuszac¢ nie mozemy.

To, co tez poruszylo panig posel, to kwestia tego, ze dyrektor NFZ-u decyduje o lecze-
niu. Dyrektor nie decyduje. Dyrektor wydaje zgode na finansowanie tego leczenia. Oczy-
wiscie tez postuguje sie pewnymi kryteriami i wytycznymi, ktorymi powinien sie postu-
giwac. Nie wydaje mi sie dobrym rozwigzaniem petna arbitralno§¢ w funkcjonowaniu
dyrektora NFZ-u, ktory — w zaleznosci do swojego pogladu na medycyne albo od swoich
osobistych przekonan - bedzie takich zgod udziela¢. Ma jako aparat pewne wystandary-
zowane podstawy, porusza sie w zdecydowanie zdefiniowanej sferze prawnej i na podsta-
wie przestanek, jakimi dysponuje, podejmuje decyzje, réwniez opierajac sie na realnym
budzecie, jakim dysponuje. To réwniez sg bardzo trudne decyzje. I raczej warto zasta-
nowi¢ sie nad kryteriami racjonalizacji podejmowania tych decyzji a nie krytykowaé
w czambutl calg istote.

To chyba wszystko, jesli chodzi o najbardziej kluczowe kwestie. Jezeli co$§ pomingltem
to chetnie wroce do watkow, ktore byc moze zostaly wyjasnione niesatysfakcjonujaco lub
wymagajg poglebienia. Bardzo dziekuje, panie przewodniczacy.
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Dziekuje bardzo. Prosze jeszcze pana profesora o zabranie glosu, a p6zniej panig prezes.
Prosze uprzejmie.

Kierownik kliniki Centrum Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie
prof. dr hab. med. Piotr Rutkowski:
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Dziekuje, panie przewodniczacy. Ja i pani dr Ewa Kalinka-Warzocha chcemy odpowie-
dzie¢ na kilka pytan i je uszczegbtowié¢. Bardzo dziekuje za wystgpienia pana przewod-
niczacego Macieja Orzechowskiego i pan postanek, ktére dotycza kilku spraw.

Pierwsza, to liczba chorych na czerniaki. W tej chwili dane Krajowego Rejestru
Nowotworéw dotyczg 2010 r. W Polsce caly czas jest problem z rejestracjg nowotwo-
row. Wiemy o tym. Krajowy Rejestr Nowotworéw prowadzi prace, zeby ten system
byl w pelni zinformatyzowany, ale wcigz nie jest. Tylko dane z osrodkéw regionalnych
splywajg w formie elektronicznej, ale zglaszalnosc jest caly czas w firmie papierowe;.
Co wiecej, mimo istniejgcego obowigzku prawnego, to nie jest respektowane. My nawet
niedawno zglaszaliSmy na posiedzeniu senackiej Komisji Zdrowia propozycje, zeby uza-
lezniaé finansowanie procedur w zakresie nowotwor od zgloszenia tych nowotworow,
bo w tej chwili poruszamy sie w nieco wirtualnym $wiecie. Na 2011 r., wedlug wszyst-
kich szacunkéw, mamy zgloszonych okoto 2800 czerniakow. Wedlug szacunkoéw kra-
jow oéciennych czyli Czech i Niemiec, powinniSmy mie¢ ponad 6000 czerniakow. Jest
to bardzo duza réznica. Sg nowotwory, jak panstwo wiedza, ze liczba zgonéw przekracza
liczbe zachorowan. To §wiadczy o slaboéci systemu rejestracji i o tym, co tak naprawde
mozemy z niego uzyskaé¢ dla wszystkich danych, réwniez ekonomicznych, w stuzbie
zdrowia. To jest pierwsza sytuacja. Tak, jak powiedziatem, wyleczalno§é w Polsce, jesli
chodzi o czerniaki, mozna szacowa¢ na poziomie 70%. Przy wprowadzeniu kampanii
edukacyjnej, mozna osiagnaé 90%. I to jest przejscie do punktu drugiego.

Nowotwory skory generalnie niezle poddajg sie kampaniom edukacyjnym. Rzeczy-
wiscie, nie ma wskazan do skryningu populacyjnego, ale jest to jeden z nowotworow,
gdzie skryning oportunistyczny, czyli umozliwienie pacjentowi wczesnego zgloszenia sie
do lekarza kiedy ma zmiane skory — przede wszystkim, trzeba go do tego nakloni¢ - moze
spowodowaé wczesne wykrycie tego nowotworu jego wezesne wyleczenie. Wedlug sza-
cunkow, robiliSmy to z Zaktadem Epidemiologii i Prewencji Nowotwor6w, zmniejszenie
zaawansowania tego nowotworu o 10%, zmniejsza koszty leczenia o 30%. To jest bardzo
duza rdoznica, wiec w gruncie rzeczy na pewno jest tanie;j.

Poza tym, jesli chodzi o kampanie edukacyjne, o solariach byta mowa. OczywiScie, nie
wiemy, jaki doktadnie procent zachorowan powodujg solaria, ale wiadomo, ze ponad 90%
nowotworow skory w ogéle jest powodowanych przez promieniowanie ultrafioletowe.
W zwigzku z tym, tu nie ma dyskusji. WHO od ponad 20 lat uznaje, ze promieniowa-
nie ultrafioletowe jest jednym z podstawowych czynnikéw karcinogennych. To jest to,
0 czym wiemy i co mozemy zmienic.

OczywiScie, latwa diagnostyka w tym nowotworze, niestety, nie przeklada sie w Pol-
sce na wyleczenia z tego powodu, ze pacjent, po pierwsze, musi wiedzie¢ o tym, z ma sie
zglosi¢, a poza tym, ma wiedzie¢, gdzie sie zglosié. Z tego wynika propozycja, miedzy
innymi w programie, zeby w calej Polsce byly jednak osrodki, gdzie ta szybka $ciezka
istnieje, jezeli chodzi o mozliwo§é zgloszenia sie pacjenta do diagnostyki, bo brak skie-
rowania nie oznacza latwej zglaszalnoSci pacjentow. Ta kampania nie moze mieé cech
akcji jednorazowej. Musi by¢ to czynnik dziatan statych, jezeli chodzi o0 mozliwosc dzia-
tan edukacyjnych.

I ostatni punkt. Jezeli chodzi o dane odnosnie do leczenia, rzeczywiScie koszty ipi-
limumabu w naszym rozumieniu — bo my tez skladaliSmy wnioski — stanowily ponad
90%, ale nie mozna bylo finansowaé w zaden sposéb, czy wystawié¢ wniosku a lecze-
nie wemurafenibem w zwigzku z tym, ze byl zarejestrowany po 1 stycznia 2012 r.
W zwiazku z tym mysle, ze te koszty procentowo mogly wygladaé¢ inaczej. Oba te leki
majg oczywiScie badania trzeciej fazy — podkreslmy to. To nie sg leki, ktore wyleczg cho-
rych. To sg leki, ktore przedtuzajg chorym zycie. By¢ moze w przypadku jednego z tych
lekéw mamy pewien procent wyleczen — tego nie wiemy, ale jezeli polozymy na szale
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edukacje, to jest to numer 1 a jezeli polozymy procent polskich pacjentéw, ktorzy maja
zaawansowane czerniaki, to caly czas istotny jest dostep do obu tych terapii. Ciesze
wiec, i bardzo dziekuje za te deklaracje, ze by¢ moze niedtugo bedziemy mogli korzystaé
z pelni finansowania obu tych lekéw i, ze bedziemy zmierza¢ w kierunku dzialan edu-
kacyjnych i profilaktycznych.

Jeszcze pani dr Ewa Kalinka-Warzocha.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Prosze uprzejmie.

Kierownik Pododdzialu w Regionalnym Os$rodku Onkologicznym w Lodzi dr Ewa
Kalinka-Warzocha:

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, nazywam sie Ewa Kalinka-Warzocha i jestem
onkologiem klinicznym czyli tym, ktory wlasnymi rekami wydaje te duze pieniadze
na leczenie. RzeczywiScie, musze powiedzie¢, ze nasze przekonanie w Akademii Czerniaka
jest zasadnicze — prosimy o gléwne wsparcie finansowe edukacji spoleczenstwa. Tak, jak
powiedziala pani doktor, lekarze POZ-u sg wyedukowani, ale nie sg wyedukowani szarzy
ludzie. Musimy podja¢ dzialania na rzecz tego, zeby kazdy przecietny Polak, rolnik, ktory
cale zycie chodzi po polu i napromienia sie bardzo intensywnie, wiedzial o tym, ze taka
choroba istniegje i, ze jesli co$ takiego sie pojawia, to powinien udac sie do lekarza. Bo jesli
juz péjdzie do jakiegokolwiek lekarza, to na pewno uzyska wiasciwg pomoc.

Natomiast, tylko zdanie komentarza odno$nie do réznic, bo panstwo pytali, jesli cho-
dzi o mechanizmy dzialania, czy sg to leki komplementarne. Sg to leki, ktore dziataja
w zupelnie inny sposob. Wiemy, ze podajac wemurafenib 50% chorych, mamy szanse
na realne odpowiedzi u kilkudziesieciu procent. Tymczasem, dajac ipilimumab, ktéry
podajemy dziesieciu osobom, dzieki tej interwencji mamy szanse przedluzenia zycia
zaledwie jednemu z nich. Dlatego stawianie znaku rownoS§ci pomiedzy tymi substan-
cjami z calg pewnoscig jest intelektualnie niewlaSciwe z punktu widzenia medycznego,
jakkolwiek niewatpliwe do wlasciwego i nowoczesnego leczenia czerniaka potrzebujemy
obu tych substangji.

I tylko po to, zeby panstwu pokazaé, do jakiego stopnia ta Sciezka jest naprawde szybka,
chce powiedzieé, ze wyniki badan, ktore udowodnity skutecznosé tych dwoch lekéw, dla jed-
nego z nich pochodzg z roku 2010 a dla drugiego, z 2011 r. my dopiero tak krétko wiemy
o tym, ze te leki faktycznie majg pewng skuteczno$¢ wobec tej choroby. Tak wiec, naszym
lekarskim, moralnym obowigzkiem, jest przede wszystkim dazenie do wczesnego wykrywa-
nia i zwiekszenia Swiadomosci spolecznej tej choroby. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Pani prezes, jeszcze pan przewodniczacy chcialby zabra¢ glos. Prosze
uprzejmie.

Posel Maciej Orzechowski (PO):

i.p.

Dostownie jedno zdanie polemiczne. Zanim zajdg zmiany w §wiadomo§ci naszych obywa-
teli, zwlaszcza mtodych osob, ktore korzystaja z solariow czy tez opalaja sie, na szczescie
korzystajac z filtrow UV w postaci kosmetyku, to clou tematu polega wlasnie na wpro-
wadzeniu szybkiej $ciezki. Nie chodzi o rolnika, ktéry jest narazony na promieniowa-
nie ultrafioletowe — bo prace w polu sg prowadzone, ale rolnicy sa coraz lepiej zabez-
pieczeni, chociazby przez odziez ochronng — chodzi o to, ze ja sobie nie wyobrazam,
ze lekarz rodzinny nie ma kontaktu ze swoim pacjentem przynajmniej raz w roku.
A ket to §wietny moment — a pewnie tych kontaktow jest duzo wiecej — zeby powiedziec¢
tej osobie, ze ma znamie barwnikowe, i jest krotka Sciezka, i zweryfikowac to. To nie
jest co$ takiego, ze méwie ,,ma pan znamie barwnikowe”, a za rok, czy za p6t roku albo
za miesigc juz o tym nie méwie. Musi by¢ jaki$ follow-up. To znaczy, ze jezeli zdiagno-
zujemy stan przednowotworowy lub co§ podejrzanego, to wchodzi to do systemu i nie
ginie. Musi by¢ co$ takiego. Pomijam juz inne specjalnosci, bo ta osoba, na przyktad
pacjentka, pewnie trafi do pulmonologa, czy do ginekologa, czy chirurga. Sg takie miej-
sca, gdzie w systemie mozna zaczepiac poszczegolne znamiona barwnikowe, czy poszcze-
goélne podejrzane rzeczy, zeby to nam z systemu nie ginelo. Bo najgorsze jest to, ze cze-
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sto pacjent wielokrotnie byl informowany o tym, ze ma podejrzane znamie barwnikowe,
mial te $wiadomo§¢, natomiast — po pierwsze — batl sie ruszac to znamie — bo w spoleczen-
stwie pokutuje przekonanie, ze jesli co§ ruszymy, to wtedy sie rozsieje a po drugie — cho-
dzi o to, zeby to bylo weryfikowalne. Jest znamie, jest usuniete, mam wynik, zamykam
te Sciezke w systemie. A noszenie tego latami, powtarzanie tego bez zadnej mozliwosci
wyegzekwowania czyli domkniecia tego w systemie, powoduje to, 0 czym moéwimy dalej,
ze rozmawiamy o tym, ile milionéw zlotych wdawaé na leczenie juz zaawansowanych
postaci czerniaka. Mysle, ze to jest clou.

Jezeli, w porozumieniu z ministerstwem, uda sie spowodowac, zeby taka $ciezka
w systemie istniala, to bedzie sukces, bo wiele takich znamion bedzie wytapanych duzo
wczesniej, operowanych miejscowo i temat zostanie zamkniety. Ja sam, bedac lekarzem,
mam pacjentow, w przypadku ktorych, pomimo tego, ze co roku a nierzadko nawet cze-
§ciej, sg informowani o konieczno§ci usuniecia znamienia, nie ma mozliwosci zaczepie-
nia ich w systemie ani wyegzekwowania, zeby to zostalo.

Stad pewnie pomyst WHO, w zupelnie innym punkcie, §wiadomej zgody, na przyktad,
na korzystanie z solariow. Podpisanie przez pacjenta, ze ma S§wiadomo§¢ tego, iz ma zna-
miona barwnikowe do usuniecia, moze spowodowac, ze bedzie bardziej sktonny usunaé
te zmiany. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Chcialbym, zeby odpowiedziata pani prezes ,,Gwiazdy Nadziei”, ale
widze, ze zglasza sie jeszcze pan posel Dziuba. Panie profesorze, spokojnie. Jezeli
to wazna sprawa, to prosze, panie posle.

Posel Tadeusz Dziuba (PiS):
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Jak pan przewodniczacy zauwazyl, dlugo sie zastanawialem, czy zabrac¢ glos, ale w koficu
sie przelamalem. Mam takie poczucie, ze poruszamy sie w oparach absurdu. Zeby nie
byé golostownym, powiem, ze w dostarczonych nam materiatach pisza, miedzy innymi:
»,Najistotniejsza wydaje sie kwestia zwigzana z dokladnym raportowaniem wystgpien
czerniaka”. Kilka stron wcze$niej jest fascynujaca informacja, ze najlepszym zrodel wie-
dzy jest Narodowy Fundusz Zdrowia, ale on nie publikuje tych statystyk.

Moje pytanie: czy mamy wiec do czynienia z taka sytuacja, ze rézne instytucje pan-
stwa, czy okolopanstwowe, takie, jak Akademia Czerniaka, majg potrzebe dotarcia
do wiarygodnych informagji, ale inne instytucje, mimo ze tymi informacjami dysponuja,
ich nie udostepniaja? Jesli tak, jest to sytuacja jakie$ bezradnoéci i to nie obywateli —
tych niedouczonych, szarych obywateli, o ktorych tu wspominano - tylko panstwa.

Mowi sie tutaj o tym, i slusznie, ze sytuacja jest dramatyczna, ze liczba zachorowan
na czerniaka wzrasta, ze ro$nie Smiertelnos¢. Jest oczywiste, ze w zwiazku z powyz-
szym, ro$nie rola lekarzy pierwszego kontaktu, podstawowej opieki zdrowotnej, ktorzy
powinni jak najszybciej wychwytywac te przypadki. Tymczasem dowiadujemy sie, ze byé
moze nie wszyscy lekarze podstawowej opieki zdrowotnej sg do tego odpowiednio przy-
gotowani a nawet jeSli sg przygotowani, to system nie sprzyja temu, zeby taki lekarz
dzialal w sferze profilaktyki.

Przypomne — panstwo pewnie maja te informacje, zwlaszcza panstwo ze Srodowi-
ska, z branzy, bo ja jestem spoza branzy, ze przykladowo w Niemczech 90% przypadkow
medycznych — przepraszam za kolokwializm - zalatwiajg wlasnie lekarze podstawowej
opieki zdrowotnej, pierwszego kontaktu, dzieki czemu, miedzy innymi, tamten system
opieki jest wzglednie tani. U nas obserwujemy jaka$ bezradno§¢ w tym zakresie. Lekarzy
pierwszego kontaktu nie wyposaza sie w mozliwosci.

I wreszcie trzecia, juz przedostatnia sprawa — solaria. Skoro solaria sg takim proble-
mem, to jaka jest trudno$¢ w tym, zeby przedstawiciele takiego organu panstwowego,
ktory nazywa sie Ministerstwo Zdrowia, wystgpili z odpowiednim projektem ustawy. Jak
sie dowiadujemy w tej sali, w innych krajach wprowadzono odpowiednie zakazy. Prosze
bardzo, panie ministrze, co prawda inicjatywa ustawodawcza tez nalezy do poslow, ale
przede wszystkim, nalezy do rzadu.

I czwarta kwestia — odno$nie do stynnej szczepionki pana profesora Mackiewicza.
Pan minister probuje kwestionowac¢ skutecznosc tej szczepionki. Jest skuteczna i to wia-
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domo z roznych doniesien. Jest tez dzialaniem medycznym - o ile wiem - kilkadziesigt
razy tanszym niz to, co jest dostepne na rynku §wiatowym czy polskim. Jezeli sg wat-
pliwo$ci, panie ministrze, to nalezy je rozwigzac¢. Dlatego pan dysponuje instrumenta-
rium panstwowym, tym bardziej, ze jak pan powiedzial... Jak pan powiedzial, istnieje
mozliwo$¢ finansowania tamtego przedsiewziecia. To pan powiedzial. Powiedzial pan,
ze mozna to finansowaé¢ w formie grantu. To prosze bardzo — prosze napisa¢ rekomenda-
cje ministrowi nauki, zeby te 1,5 mln zl, bo tyle brakuje — to w skali budzetu nauki jest
to naprawde niezauwazalna kwota — przeznaczy¢ na wyprodukowanie tej szczepionki,
zeby zechcial laskawie te pienigdze znalezé.

Pan prof. Mackiewicz — nie mnie to moze ocenia¢, ale jednak pozwole sobie to powie-
dzie¢ - jak kazdy czlowiek tworczy, jest pewnie w sposob ograniczony przystosowany
do warunkow, jakie stwarza administracja, ale z kolei pan minister jest znakomicie
przystosowany do tych warunkow administracyjnych. Prosze wiec pomoc panu profe-
sorowi Mackiewiczowi a nie wyszukiwa¢ powodéw, zeby jego badania wlokly sie latami,
ze strata dla chorych a takze, panie ministrze, dla naszej wspé6lnoty narodowej, bo to jest
nasz wspélny interes, zeby rzeczy wyjatkowe byly sygnowane naszg flagg. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Rozumiem, ze trzeba by przedluzyc posiedzenie Komisji o kolejne trzy
godziny. Panie posle Dziuba, pan minister odnosil sie do tego. Nie styszalem, zeby kwe-
stionowal sprawe szczepionki. Rozumiem, ze byta kwestia finansowania tych dziatan.
Glosy postéow byly jednoznaczne. Trzeba jednak do tego podejsé, niezaleznie od tego,
jakie bedg wyniki, poniewaz by¢ moze szkoda, zeby przez drobne pienigdze nie udalo sie
dokonczy¢ jakiego$ projektu badawczego, stwarzajgcego ogromng szanse, czy dajacego
nadzieje wielu chorym. Pan minister odpowiedzial. Sadze, ze na piSmie moze jeszcze raz
udzieli¢ odpowiedzi w tej kwestii.

Nie przesadzajmy, czy ta szczepionka jest skuteczna, czy nie, bo tego nie wiemy.
Ja medycyna zajmuje sie juz ponad 30 lat i znam najwspanialszy preparat na wszystko
— Tolpa. Najwspanialszy preparat na wszystko. Nie bylo rzeczy, ktorej by ten preparat
nie leczyl. Dzisiaj jest on suplementem diety albo kosmetykiem. Nie dalo sie wiecej udo-
wodnié. Zatem, troche ostrozno$ci. Rozumiem, ze pan minister moze tylko powtérzy¢ te
zapewnienia, ze bedzie gdzie§ ubiegac¢ sie o dofinansowanie.

Prosze panstwa, nie chcialbym dopuszczaé dalszej dyskusji, bo jesteSmy ograniczeni
czasowo. Rozumiem, ze zabierze jeszcze glos pani posel Hrynkiewicz i pani poset Gadek,
ale po jednym zdaniu. Bede przestrzegac czasu. Prosze uprzejmie.

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):
Jedno zdanie. Panie ministrze, media publiczne majg ustawowy obowigzek prowadzenia
edukacji. Drugie zdanie — ja wystgpie do kierownictwa mediéw publicznych z zapyta-
niem, emisji jakich programéow odmowity media publiczne, zgloszonych przez Minister-
stwo Zdrowia. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Prosze bardzo, jeszcze pani posel Gadek.

Posel Lidia Gadek (PO):
Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Panie ministrze, nie otrzymatam odpowiedzi
w kwestii, czy ministerstwo majgc aktualng wiedze o przyczynach schorzen, o tych
nieszczesnych solariach iinnych zrédiach promieniowania, ktore wplywaja na stan
naszego zdrowia, jest w trakcie opracowywania jakiego§ uregulowania prawnego, ktore
ma zamiar nam przedstawic¢ do debatowania, czy takie prace nie sg prowadzone.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Najpierw pan minister, p6Zniej pani prezes i bedziemy konczy¢. Musimy
to jeszcze podsumowac i zakonczy¢ posiedzenie Komisji. JesteSmy ograniczeni czasowo.
Prosze bardzo.
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Podsekretarz stanu w MZ Krzysztof Chlebus:

Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, wroce jeszcze dwoma zdaniami do odpowiedzi,
ktéra w ferworze omingtem, na pytanie pani poset Mateckiej-Libery, dotyczace kryteriéw
dla jedenastu wydanych zgdd.

By¢ moze nie zostalo to do konca czytelnie sformutowane, ale tych jedenascie zgdd ani
razu nie dotyczylo preparatu, o ktérym rozmawiamy czyli ipilimumabu. Konsekwentnie tych
zgod nie bylo a tych jedenascie zgod dotyczy innych preparatéw i wnioskow, zeby rozwiaé
watpliwosci, ze byla jaka$ niekonsekwencja w podejmowaniu decyzji. Jesli chodzi o...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Panie ministrze, jezeli jest konsekwentnie, to jeszcze dwa stowa o szczepionce i dwa
slowa o solariach.

Podsekretarz stanu w MZ Krzysztof Chlebus:

Dwa stowa o szczepionce. Bylbym jednak bardzo daleki od traktowania badan klinicz-
nych jako dobra narodowego. Traktujemy to jako element naukowy, kliniczny, medyczny,
ktory jest uniwersalny. Mamy te same kryteria na calym $wiecie.

Absolutnie nie negowalem tu wynikow pana profesora Mackiewicza. Powiedzialem
tylko, ze ich nie znam, podlegaja one takiej samej standaryzacji, jak wszystkie wyniki
naukowe. Jezeli gdziekolwiek zostang opublikowane, to z checig pochyle sie i ustosunkuje
osobiscie do tych wynikow. Nie mamy po postu obiektywnych informacji na ten temat.

Odnoénie do zrodel finansowania, wydaje mi sie, ze rowniez sie nie zrozumieli$émy.
Podkreslitem wyraznie, ze Ministerstwo Zdrowia z mocy prawa nie ma takiej mozliwosci
a granty, o ktéorych wspomnialem, réwniez nie sg w gestii Ministerstwa Zdrowia.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

I solaria, panie ministrze.

Podsekretarz stanu w MZ Krzysztof Chlebus:

Solaria. Ministerstwo Zdrowia w tej chwili, tak naprawde, jest skoncentrowane raczej
na dzialaniach edukacyjnych. Nic o tym nie wiem, ale to oczywiscie sprawdze, czy sg pro-
wadzone prace dotyczace regulacji, jezeli chodzi o funkcjonowanie solariow.

Przewodniczacy posel Bolestlaw Piecha (PiS):

Rozumiem, ze pani posel oczekuje odpowiedzi na piSmie. Prosze rowniez, zeby pan poset
Dziuba otrzymat odpowiedz na pi$§mie, poniewaz sprawa jest bulwersujaca, jezeli chodzi
o szczepionke. Ja jestem daleki od poktadania ogromnych nadziei, bo w zyciu przezyltem
juz duzo rozczarowan z takimi eksperymentami. Wymaga to jednak, w przypadkach bul-
wersujacych opinie publiczng, pochylenia sie nad sprawag i wyjasnienia.

Panie ministrze, dla pana posta Dziuby szczegbélowa odpowiedZ odno$nie do szcze-
pionki i dla pani posel Gadek odpowiedz, czy ministerstwo planuje, a jeli tak, to w jaki
sposob, zmierzy¢ sie z tym, co jest w niektorych krajach stosowane, czyli z ogranicze-
niem dostepu, zwlaszcza mlodocianym, do solariéw. Rozumiem, ze problem jest skom-
plikowany.

Pani prezes, prosze uprzejmie.

Prezes Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” Barbara Pepke:
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Ja krotko, podsumowujgc. Trzy osoby ode mnie siedzi pan, ktory péitora roku temu
przyjal ipilimumab i zyje do dzisiaj. Wedlug naszych danych, ogdlnie dostepnych, dwa-
dzieScia os6b z badan klinicznych zyje juz sponad pie¢ lat.

Wiemy, ze jest to niewygodne wydaé¢ duzg kwote na poczatku a potem czekaé na efekt.
My nie chcemy czegos, co nie dziala. Gdyby nie bylo tych informacji, to chorzy nie ubiegaliby
sie o to leczenie. Wedlug naszych informacji, wnioskow bylo blisko osiemdziesigt. Wiemy,
ze byly wnioski rozpatrzone pozytywnie w tym sensie, ze chorzy otrzymywali z oddziatu
NFZ-u zgode na sfinansowanie 1/3 kosztu terapii. Zatem chorzy faktycznie nie podejmowali
tego leczenia i nie byli leczeni, bo — jak wspomnialam — nikogo nie sta¢ na to, zeby wylozy¢c
200 tys. z1. Cho¢ przyznam sie, ze bardzo sie ciesze, bowiem kilku naszych podopiecznych
zebralo reszte pieniedzy, wiec skorzystaliSmy z tej doptaty NFZ-u.

i.p.
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Jak to jest mozliwe, ze w przypadku leku, ktory zostal dwa lata temu zarejestrowany,
rok temu dostal pozytywna opinie AOTM-u, przez rok podmiot nie potrafi sie doga-
da¢ z ministerstwem? My uderzamy wszedzie. Nie mamy zakazu proszenia, blagania,
pisania do firm, zeby obnizyli cene, bo my tez jako Fundacja musimy te leki kupowac.
Wedtug naszych informacji, od kilku tygodni w ogdle nie ma rozmow i dobrej woli do roz-
moéw. A na koncu siedzi pani, ktéra czeka na lek i za kilka tygodni moze znowu bedzie
tu prosi¢ i blagaé, zeby na kolejnej liScie ukazala sie ta terapia.

Na samym koncu jest chory cztowiek, ktory po prostu czeka na leczenie. Ja tez jestem
urzednikiem. Tez wiem, ze potrzebne jest ekonomiczne podejScie, ale jest to bulwersu-
jace, jesli slysze niewiarygodne i nieprawdziwe dane od drugiego urzednika. Dziekuje
bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Zmierzamy do konca. Zglosil sie jeszcze pan prof. Kaszuba, ktorego
pominalem, wiec prosze. Panie profesorze, prosze o informacje w pigulce.

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

i.p.

Dziekuje. Ja bardzo krétko. Mam kilka kwestii do poruszenia.

Dermatologia to dziedzina, ktora jest podstawowa w rozpoznawaniu. W zasadzie
jesteSmy lekarzami pierwszego kontaktu w przypadku podejrzanych zmian barwniko-
wych na skorze. Od nas zalezy wezesne wykrycie tych zmian i, rzeczywiScie, mocno sie
szkolimy w tym zakresie, sg specjalne kursy. W programie specjalizacyjnym mamy szko-
lenia z zakresu badania dermoskopowego, bo to nie jest proste badanie. Jest to badanie
bardzo specjalistyczne i trzeba naprawde duzego doSwiadczenia, zeby je prawidlowo
wykonaé.

Chcialbym jednak powiedziec, ze odkgd w Stanach Zjednoczonych lekarze rodzinni
dostali te broni do reki — mam te dane z ostatniego zajazdu w San Diego - to wykrywal-
noS¢ czerniaka zwiekszyta sie o 20%. Tylko dzieki temu badaniu. Jest to wielka sprawa,
bo 20% pacjentéw ma bardzo wcze$nie wycinane zmiany, w pierwszym stadium, kiedy
zmiana ma niecaly milimetr i daje 100-procentowe przezycie.

Oczywiscie jestem calkowicie przeciwny niekontrolowanemu naswietlaniu w urza-
dzeniach UV. Niektorzy z naszych chorych kupuja sobie te urzadzenia do domu i naswie-
tlajg sie calg rodzina, od dziecka do dorostego, bo to taniej wychodzi, nie zwazajac na to,
jaka majg skore. Mamy tez pacjentéw z luszczyca czy z atopowym zapaleniem skory,
ktorzy kupuja sobie te urzadzenia. Chociazby ograniczenie tego typu zakup6éw byloby
ogromng sprawa. Kupuja sobie te urzadzenia do leczenia i bez kontroli lekarza naswie-
tlajg sie a luszczyca, jak wiemy, czesto wysiewa i czesto trzeba sie naswietlaé. A czesto
majg tez duzo znamion na skérze.

Chciatbym tez zwroéci¢ uwage na wycene badan dermatoskopowych. Musze powie-
dzie¢, ze Narodowy Fundusz Zdrowia stanal na wysokoS$ci zdania. Poniewaz wycena
dermatoskopii jest bardzo dobra dla lekarzy dermatologbéw, lekarze bardzo czesto robig
to badanie — kazg sie pacjentowi rozebraé¢, nawet gdy przychodzi z tuszczyca i przy okazji
badaja znamiona.

Jednak nie wszystkie badania dermatoskopowe mozna zalatwi¢ dermatoskopem
recznym. Mamy czesto wystepujacy zespoél, ktory skutkuje czerniakiem duzo czesciej
niz znamie — pojedyncze a nawet jest ich kilka. Jest to zesp6t barwnikowych znamion
dysplastycznych. Ci chorzy powinni by¢ pod specjalnym nadzorem a wiec monitoro-
wani przynajmniej raz w roku. Do tego stuzg dermatoskopy cyfrowe albo dermoskopy
cyfrowe. I to nie jest wydatek, jak w przypadku recznego dermoskopu, ktory kosztuje
2000 zt. W przypadku dermatoskopu cyfrowego, ktory rejestruje te zmiany — mozna
je porownac po roku, doktadnie powiekszyc kazde znamie i ocenic — jest to koszt rzedu
70-80 tys. zl. Te réznice w osrodkach, ktére maja cyfrowy dermatoskop, powinny by¢
inaczej wycenione. Wiadomo — im wieksza inwestycja, tym wieksza mozliwos¢ prowa-
dzenia pacjentéw z zespolem znamion dysplastycznych, ale wycena NFZ-owska powinna
by¢ zréznicowana. To pozwoli na to, ze oérodki — prywatne czy panstwowe — zakupig
dermatoskop cyfrowy. Ja takim dysponuje w klinice — i nie tylko w klinice, bo w innych
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miejscach. W Lodzi mamy akurat duza dostepnoéc¢ do dermatoskopu cyfrowego. Wazne,
zeby to badanie po roku wykonywal ten sam lekarz i prowadzil tego pacjenta a pacjent
byt po szczegblng kontrola.

Przepraszam bardzo, na zakonczenie chciatlbym panu przewodniczacemu i Wysokiej
Komisji podziekowaé — i panu postowi Latosowi osobiscie — nie tylko za zaproszenie, ale
i za zaangazowanie Komisji we wprowadzenie pierwszych w Polsce programéw dermato-
logicznych dla dermatologii, ciezkiej tuszczycy plackowatej i, oczywiscie, tuszczycowego
zapalenia stawow. Bardzo dziekuje. Widaé z tego, ze ta Komisja — bo innych nie znam
— ma bardzo wysoki wspoélczynnik oddzialywania, jak méwimy naukowo, czyli impact
factor, bo dostaliémy te programy. Bardzo sie z tego ciesze. Dziekuje, panie przewodni-
czacy. Dziekuje bardzo za udostepnienie mikrofonu.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
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Dziekuje bardzo. Prosze panstwa, na tym wyczerpaliSmy porzadek dzisiejszych obrad.
Zamykam posiedzenie Komisji. Dziekuje bardzo.

i.p.




