VII kadencja

KANCELARIA SEJMU
Biuro Komisji Sejmowych

PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA

B KoMisJI ZDROWIA
(NR 56)
z dnia 5 grudnia 2012 r.






Pelny zapis przebiegu posiedzenia

Komisji Zdrowia (nr 56)

5 grudnia 2012 r.

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

— rozpatrzenie odpowiedzi ministra zdrowia na dezyderat nr 1 w spra-

wie przeprowadzenia zmian w ,,Narodowym programie zwalczania choréb
nowotworowych” w czesci dotyczacej profilaktyki i Srodkéw przeznaczo-
nych na inwestycje;

— informacja na temat Narodowego Programu Leczenia Chorych ze Stward-
nieniem Rozsianym.

W posiedzeniu udzial wzieli: Igor Radziewicz-Winnicki podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdro-
wia wraz ze wspolpracownikami, Marcin Pakulski zastepca prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
wraz ze wspolpracownikami, Lech Rejnus dyrektor Departamentu Zdrowia Najwyzszej Izby Kon-
troli, Monika Strycharz starszy specjalista w Zespole Interwencyjno-Poradniczym Biura Rzecznika
Praw Pacjenta, Zdzistaw Bujas wiceprzewodniczacy Ogoélnopolskiego Zwigzku Zawodowego Pielegnia-
rek i Poloznych, Teresa Dobrzanska-Pielichowska wiceprezes Federacji Zwigzkow Pracodawcow
Ochrony Zdrowia ,,Porozumienie Zielonogorskie” wraz ze wspotpracownikami, Teresa Kuziara czlo-
nek Naczelnej Rady Pielegniarek i Poloznych, Tomasz Poleé przewodniczacy Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego wraz ze wspolpracownikami oraz Zbigniew Zatonski kierownik Zakladu
Epidemiologii i Prewencji Nowotworéw Centrum Onkologii-Instytutu im. Marii Sktodowskiej-Curie
wraz ze wspoélpracownikami.

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

W posiedzeniu udzial wziela lobbystka Agnieszka Kramarz z Viewpoint Group.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Chcialbym serdecznie powita¢ na kolejnym posiedzeniu Komisji Zdrowia szanowne
panie i szanownych panéw posiow. Chcialbym tez powita¢ pana ministra z zespotem,
przedstawicieli Narodowego Funduszu Zdrowia i pania senator, ktéra nam dzielnie
towarzyszy. Mysle, pani senator, ze lepiej bytoby by¢ w Sejmie, a nie w Senacie, ale to juz
inna sprawa. Witam takze dyrektoréw i szanownych kolegéw lekarzy zajmujacych sie
onkologig.

W programie dzisiejszego posiedzenia mamy dwa punkty. Pierwszy, to jest rozpa-
trzenie odpowiedzi ministra zdrowia na dezyderat nr 1 w sprawie wprowadzenia zmian
w ,,Narodowym programie zwalczania choréb nowotworowych” w cze$ci dotyczacej pro-
filaktyki i srodkéw przeznaczonych na inwestycje, a drugi, to informacja na temat Naro-
dowego Programu Leczenia Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym. Przypomne, ze poki
co, taki program nie istnieje jako formalny dokument. Sg to postulaty Srodowisk, ktore
jednak nigdy nie mialy formalnego tytulu — mowie to gwoli wyjaénienia, ze byé moze
takie zasygnalizowanie tego programu jest pewnym naduzyciem, bo dotagd narodowego
programu nie mogg uchwalaé nawet bardzo zacne stowarzyszenia i zespoty ludzi. Moze
to robic tylko Sejm.

Jeszcze dzisiaj, ale pozniej, chcialbym prosic o rozszerzenie tego posiedzenia o kilka
informacji, ktore gtéwnie beda dotyczy¢ naszej pracy w przyszlym roku. Powoli kon-
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czy sie ten rok. W przyszlym tygodniu bedziemy mieé jeszcze jedno posiedzenie Sejmu
i pewnie Komisji Zdrowia, a p6Zniej bedzie Nowy Rok. Prosze wiec kolezanki i kolegéw
postow, zeby sie zastanowili nad tematyka, jakg zaplanujemy do poruszenia w pierw-
szym polroczu 2013 r. Dziekuje bardzo.

Przystepujemy do realizacji punktu pierwszego. Przypomne tylko, ze jesli kto§ chece
wnie$¢ uwagi do protokotu z posiedzenia Komisji — dotad nikt sie nie zglosil, rozumiem
wiec, ze go przyjmujemy — to trzeba je sktadac na piSmie, najlepiej w sekretariacie Komi-
sji. Dziekuje bardzo. Przystepujemy wiec do realizacji punktu pierwszego — rozpatrzenia
odpowiedzi Ministra Zdrowia na dezyderat w sprawie wprowadzenia zmian w , Naro-
dowym programie zwalczania chorob nowotworowych” w czesci dotyczacej profilaktyki
i srodkoéw przeznaczonych na inwestycje, jako odpowiedzi na pewne postulaty Komisji.
Przypomne, ze te postulaty dotyczyly gtéwnie zmiany proporcji pomiedzy wydatkami
majgtkowymi a wydatkami na promocje i profilaktyke, a takze odniesienie sie do mozli-
woéci finansowania przez ten program zmian organizacyjnych calego systemu leczenia
onkologicznego. Te zmiany organizacyjne — co przed posiedzeniem Komisji podkreslali
panowie profesorowie i dyrektorzy z osrodkéw onkologicznych — musza dotyczyé pod-
stawy naszej dzialalnoSci leczniczej, czyli lekarza pierwszego kontaktu. Rozumiem przez
to, ze sg to zmiany organizacyjne, ktére powinny nastapic.

Poprositbym pana ministra, zeby w krotkich stowach zrekapitulowat te odpowiedz
na dezyderat. P6zniej odbedzie sie krétka dyskusja i ewentualne przyjecie lub odrzuce-
nie odpowiedzi udzielonej przez pana ministra na dezyderat sejmowej Komisji Zdrowia.
Panie ministrze, prosze uprzejmie.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Igor Radziewicz-Winnicki:
Dziekuje uprzejmie. Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, pozwole sobie skrocié
te odpowiedz...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Bedziemy bardzo wdzieczni, panie ministrze...

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:

...ktorg przekazaliémy na rece pana przewodniczacego w polowie listopada, jesli dobrze
pamietam. Wspomne tylko, a moze zaczne od tego, ze zjawiska epidemiologiczne zapa-
dalnoéci na nowotwory, ktore obserwujemy w Polsce i na §wiecie, wynikaja ze starzenia
sie populacji, przyrastania liczby osob na §wiecie, a takze ze wzrostu narazenia na czyn-
niki ryzyka zwigzane ze stylem zycia, takie jak otylo$c, niska aktywnosc fizyczna czy
wzrastajgca konsumpcja alkoholu. Nalezy sie wiec spodziewa¢, ze ten wzrost zapadal-
nosci bezwzglednej na nowotwory bedzie przedmiotem naszej troski przez nastepne
dziesieciolecia.

Odnoszac sie juz do dezyderatu Wysokiej Komisji pragne powiedzieé, ze w prace doty-
czgce modyfikacji ,,Narodowego programu zwalczania choréb nowotworowych” zaanga-
zowano o§rodki onkologiczne z calej Polski, instytuty naukowe, wybitnych ekspertow,
przedstawicieli srodowiska medycznego — lekarzy, ale i innych specjalistow z zakresu
promocji zdrowia, profilaktyki czy budowania programéw zdrowotnych, takich jak,
na przyktad, psychologéw zdrowia czy socjologbw medycyny. Ministerstwo Zdrowia
zbiera sugestie i opinie zar6wno od tychze osrodkow, ekspertow i specjalistow z zakresu
onkologii, ochrony zdrowia, ktére dotyczg dotychczasowej realizacji, a takze propozy-
cje zmian mogacych poprawi¢ skutecznos¢ jego funkcjonowania, szczegolnie tej czesci,
na ktérej nam zalezy najbardziej, czyli profilaktyki i poprawy wczesnego wykrywania,
jako ze z przyczyn wspomnianych przez mnie na poczgtku, modyfikacja zapadalnosci
jest niezwykle trudna i wymaga miedzysektorowych i dlugotrwatych naktadéw i dziatan.

Debaty, ktore odbywaly sie w Ministerstwie Zdrowia, a o ktérych zaraz powiem,
uwzglednialy takze aktywny udzial §rodowiska pielegniarskiego, potozniczego, repre-
zentantow podstawowej opieki zdrowotnej i samych pacjentéw. Podjeto dyskusje i usta-
lenia dotyczgce zmian w programie. 20 sierpnia odbyto sie spotkanie z organizacjami
pacjentéw z chorobami onkologicznymi, podczas ktérego przedstawiciele organizacji
pacjenckich zobowigzali sie do przedstawienia propozycji zmian i zagadnien dotyczacych
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pacjentéw z chorobami onkologicznymi, ktore bedg mogly zostaé szczegoétowo omoéwione
na kolejnym spotkaniu w Ministerstwie Zdrowia, ktore juz zostato zaplanowane.

16 pazdziernika odbylo sie posiedzenie Rady do spraw Zwalczania Choréb Nowotwo-
rowych, po§wiecone oméwieniu propozycji zmian w programie, ktére maja przyczynic sie
do poprawy funkcjonowania programu — gtéwnie jego efektywnosci, a takze do potwier-
dzenia zasadnoSci kontynuowania zakupéw sprzetowych, tak czesto i licznie podnoszone;j
w dyskusji podczas posiedzenia sejmowej Komisji Zdrowia. Na to posiedzenie zaprosili-
Smy rowniez przedstawicieli parlamentu. Bardzo zalujemy, ze pan przewodniczacy nie
mogt przybyc, ale w tym spotkaniu wzigl udziat pan senator Rafal Muchacki. Na to spo-
tkanie, poza cztonkami Rady do spraw Zwalczania Choréb Nowotworowych, byli zapro-
szeni: pan prezes Marcin Pakulski, pan prof. Marek Krawczyk, pan prof. Nowacki, pan
prof. Tadeusz Ortowski, pan prof. Marian Reinfuss, pan prof. Lucjusz Jakubowski oraz
reprezentant Ministerstwa Zdrowia. Zaproszono dodatkowo licznych ekspertow, przede
wszystkim z zakresu epidemiologii i prewencji nowotworéw, ochrony zdrowia — pana
profesora Witolda Zatonskiego z Instytutu Onkologii, panig dr Stonska, pana profesora
Jassema, pana profesora Warzoche, pana profesora Kroélickiego, pana profesora Walec-
kiego, pana profesora Regule, a takze doktora Giermka, panig prof. Antonine Ostrow-
ska, ktora wspiera nas od tego czasu i nadaje nowy ton pracom nad zmodyfikowaniem
formuly przeprowadzania badan przesiewowych i komunikacji z beneficjentami pro-
gramu przesiewowego, w takim kierunku, by podnies¢ jego efektywno§c.

6 listopada odbylo sie kolejne spotkanie po§wiecone oméwieniu propozycji zmiany
w Narodowym programie, a w szczegolnosci, wypracowaniu nowych rozwigzan i metod
zwiekszajacych odpowiedz pacjentow, czyli poprawiajacych skuteczno$é wysytanych
zaproszen, a wiec wypracowania metod, ktore zachecg do udziatu w badaniach profilak-
tycznych i spowodujg wzrost zglaszalno§ci kobiet na badania skryningowe, a w konse-
kwencji zmniejsza zachorowalnos$c i umieralnosc Polek na nowotwory. Warto zauwazy¢,
ze niedawno, bo dwa tygodnie temu, ministerstwo opublikowato raport przygotowany
wspblnie ze Swiatowg Organizacjg Zdrowia na temat spotecznych nieré6wnosci zdrowot-
nych. W tej chwili duza koncentracja dziatan dotyczy takiego sposobu realizacji pro-
gramu przesiewowego, zeby w najwiekszym stopniu dotrze¢ do tych grup spotecznych,
ktore sa najbardziej narazone na wystgpienie chor6b nowotworowych, szczegolnie raka
szyjki macicy.

Szerokie grono ekspertéw omawialo kwestie nowoczesnych metod promocji i edukacji
i ciagle pracuje nad strategig tego waznego aspektu, jakim jest polityka informacyjna
i polityka edukacyjna. Przy podjetej wspoélpracy ze specjalistami z zakresu socjologii
i promocji zdrowia i wszystkich uczestnikow tego procesu, planuje sie dokonanie zmian
W programie, szczegolnie w zakresie wypracowania rozwigzan i metod zachecajacych
do udzialu w badaniach profilaktycznych, miedzy innymi rozwazane jest wigczenie pra-
cownikéw miejskich oSrodkéw pomocy spolecznej w zaangazowanie pracownikow pod-
stawowej opieki zdrowotnej i wigczenie do badan skryningowych §rodowiska pielegnia-
rek, zwlaszcza rodzinnych, a takze potoznych, tak zwanych srodowiskowych.

Nalezy zauwazyc¢, ze zgodnie z zalgcznikiem do rozporzadzenia ministra zdrowia
w sprawie zakresu zadan lekarza, pielegniarki i potoznej podstawowej opieki zdrowot-
nej, jednym z zadan podstawowej opieki zdrowotnej lekarza, pielegniarki i potoznej jest
uczestniczenie w realizacji programoéw profilaktycznych. Ministerstwo wystapilo takze
do Porozumienia Pracodawcéw Ochrony Zdrowia, ktore zadeklarowato che¢ wspotpracy
w zakresie wlgczenia lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej do tych dzialan — budujemy
wspolnie model realizacji programow profilaktycznych, nakierowanych na zwiekszenie
zglaszalnosci kobiet na badania przesiewowe w kierunku skryningu przede wszystkim
raka piersi i raka szyjki macicy.

Warto podkresli¢, ze kluczowym elementem jest umiejetne przekazywanie wiaSci-
wych i realnych informacji w taki sposob, zeby nie zastraszaé osob, do ktorych ta infor-
macja dociera, bowiem jednym z zidentyfikowanych czynnikéw zmniejszajacych skutecz-
nos¢ programow skryningowych jest budowanie leku u oséb, ktére moglyby uczestniczyé
w programie. W zwigzku z tym, ten cel wydaje sie by¢ jednym z podstawowych, ktorych
pokonanie zwiekszy skuteczno$¢ programu przesiewowego.
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Odnoszac sie do kwestii podejmowanych przez Wysoka Komisje, dotyczacych szcze-
pien przeciwko wirusowi HPV, pragne powiedzieé, ze zagadnienie szczepienia jako
narzedzia profilaktycznego bylo przedmiotem oceny Agencji Oceny Technologii Medycz-
nych, ktora w 2009 r. wypowiedziala sie negatywnie na temat finansowania ze §rodkow
publicznych szczepien przeciwko wirusowi brodawczaka. Takie stanowisko Agencja uza-
sadnia brakiem wiarygodnych danych na temat wplywu szczepionek na zachorowalnosé
i umieralno$¢ z powodu raka szyjki macicy, co wynika przede wszystkim z krotkiego
okresu, jaki minat od wprowadzenia na rynek tych szczepionek. Niemniej jednak Agen-
cja cytuje rowniez dane Swiatowej Organizacji Zdrowia, a szczegblnie Miedzynarodowe;j
Agencji do spraw Badan nad Rakiem w Lyonie, ktore identyfikujg przede wszystkim
metody profilaktyki drugiej fazy, czyli wczesnego wykrywania i prowadzenia masowych
i skutecznych badan przesiewowych jako podstawowego narzedzia w walce z wysoka
umieralnoScig na nowotwor oraz szerzenie wiedzy i edukacji przede wszystkim w zakre-
sie wyrabiania nawykéw i umiejetnego unikania ryzykownych zachowan zdrowotnych,
ktore moga zwiekszac zapadalno$é na infekcje HPV.

W zwigzku z faktem, ze wiekszo§¢ Srodkéw finansowych zaplanowanych na reali-
zacje programoéw na rok 2013 zostala juz rozdysponowana, przyszly rok finansowy
posSwiecony bedzie raczej poglebionej analizie niz wprowadzaniu konkretnych zmian,
z uwagi na fakt, ze ciaglo§é realizacji zadan przewidzianych w programie wymaga pod-
pisywania umow ze Swiadczeniodawcami z odpowiednim wyprzedzeniem, a takze umow
na dosprzetowienie poszczegdlnych osrodkow, ktore byly juz podpisane. W zakresie
programu badan przesiewowych wczesnego wykrywania raka jelita grubego, w ktorym
wykonywane sg badania kolonoskopowe zarowno w tak zwanym systemie oportuni-
stycznym, jak i zapraszanym, w ramach kontynuacji tego programu, zwiekszona zosta-
nie ilo§¢ srodkéw na wykonywane badania w systemie zapraszanym, zgodnie z opiniami
specjalistow i metodologig wypracowang w ramach programu NordICC. Jest to pro-
gram, ktory zaklada rozszerzenie programu na plaszezyZznie geograficznej, populacyjnej
i w taki sposob, by objaé¢ cala populacje docelowa. Po dziesieciu latach wdrazania, pro-
wadzenie programow w systemie zapraszania jest bardziej skuteczne od prowadzonego
w systemie oportunistycznym, w zwigzku z czym daje mozliwos¢ precyzyjnego kreslenia
efektywnosci i skutecznosci podejmowanych dziatan.

12 listopada odbyto sie kolejne posiedzenie Rady do spraw Zwalczania Choréb Nowo-
tworowych z udzialem pana profesora Janusza Limona, panstwa profesorow Krawczyka,
Krystyny Walden-Galuszko, a takze wspomnianych wczes$niej pani profesor Antoniny
Ostrowskiej i doktor Stonskiej oraz pana profesora Zatonskiego, na ktérym zaproszeni
goscie zaprezentowali projekty nowych zadan zgloszonych do realizacji w ramach Naro-
dowego programu. Mysle, ze wérod tych zadan warto zwroci¢ uwage na podniesienie
wagi programu psychoonkologicznego, a mianowicie zwiekszenie wiedzy, umiejetno-
Sci 1 éwiadomosci lekarzy z zakresu psychoonkologii w celu poprawy jakosci rutyno-
wej opieki onkologicznej udzielanej pacjentom. Te nowe zadania mialy na celu przede
wszystkim zwiekszenie jakoSci zycia chorych i ich rodzin, a takze zwiekszenie motywacji
do wiekszego osobistego zaangazowania pacjentéw w proces leczenia oraz poprawe kon-
taktu z personelem medycznym tudziez wypracowanie i wdrozenie programu edukacyj-
nego psychoonkologii dla personelu medycznego, ktory dotyczy komunikacji i wsparcia
psychicznego profilaktyki zespolu wypalenia. Dotyczy on nie tylko lekarzy, ale de facto
wszystkich uczestnikow udzielania Swiadczen zdrowotnych.

I kolejny program, ktérego wdrozenie jest rozwazane. To program dotyczacy utworze-
nia systemu diagnostyki molekularnej nowotwordow. Jest on niezwykle istotny z uwagi
na fakt, iz wla$ciwa ocena badan molekularnych stanowi podstawe doboru zindywidu-
alizowanej, wlasciwej i skutecznej terapii onkologicznej. Celem tego programu byltoby
wprowadzanie standaryzacji nowoczesnych technik molekularnych w badaniach pre-
dykcyjnych wybranych choréb nowotworowych przez standaryzacje testow molekular-
nych, przede wszystkim opracowanie wymagan jako$ciowych, co dotyczy testow dia-
gnostycznych oraz wymagan sprzetowych i kadrowych dla laborantéw molekularnych
wykonujacych testy diagnostyczne i predykcyjne w onkologii, a takze wprowadzenie
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metod molekularnych do standardowej procedury klinicznej w niektérych chorobach
nowotworowych.

Panie przewodniczacy, te zadania ite dzialania oczywiScie ciaggle trwajg, dlatego
zmiany, ktore pojawig sie dzieki podjetym dzialaniom beda najlepiej widoczne w roku
2014 - jak wspomniatem wcze$niej, umowy na wykonywanie zdan zostaly juz podpisane,
a $rodki zaplanowane na rok 2013 znacznie wcze$niej. Dziekuje uprzejmie.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Pan minister przedstawil odpowiedz na dezyderat. Chcialbym otwo-
rzy¢ krociutkg dyskusje. Przypomne, ze podstawowg sprawg byly jakie§ zalozenia,
jakie$ wnioski, ktore z tego wynikaja. I jasne jest, panie ministrze, ze Komisja Zdrowia
nie oczekuje tego, ze to sie stanie juz. Trzeba przyjac jakie$ zalozenia, nakreslic kie-
runki strategiczne. Natomiast pan minister, bardzo mi przykro, wymienil tu réznego
rodzaju spotkania, podpierat sie autorytetami, bo nazwisk profesoréw tu skol’ko ugodno,
a wniosk6w nie ma zadnych. Rodzi sie wiec pytanie, jakie sg kierunki. Czy ten program,
taki, jaki jest, jest dobry, czy - jak sugerowala Komisja Zdrowia — wymaga okre§lonych
zmian? A te zmiany - zdaniem Komisji — mialyby polegaé¢ przede wszystkim na dwoch
aspektach. Pierwszym byla sprawa zwigzana z profilaktykg — czy da sie jg poszerzyc
i przeznaczy¢ w zwigzku z tym wiecej srodkow, bo dzisiaj ustawowo jest to ustalone tak,
a nie inaczej, i czy po prostu nie podnie$¢ obowigzkowego odpisu na profilaktyke z dzi-
siaj obowigzujacych bodajze 10% na przyktadowo 25%, czy tez wyznaczy¢ jakie§ nowe
sprawy zwigzane z zakupami majgtkowymi? Bo jezeli rzeczywiScie problemem bylaby
indywidualizacja leczenia, to by¢ moze instytuty, czy o§rodki onkologiczne potrzebowa-
lyby jakich§ zakupéw sprzetowych. Jednak wyglada na to, ze jest kontinuum i dyskusja,
czy wprowadzi¢ jaki§ program, czy nie. Mowimy réwniez o tym — bo Komisja w dezydera-
cie pisze o zmianach organizacyjnych — czy jesteSmy w stanie zmierzy¢ sie ze wsparciem
Srodkami finansowymi z tego programu, chociazby skoordynowanej opieki onkologicz-
nej. By¢ moze okre§lone placowki wymagaja tylko wsparcia finansowego, zeby je przy-
gotowac, i to wszystko. Na to pytanie oczywiscie nie dostalem odpowiedzi, ale to jest
moja sugestia.

Czy kto$ z pan i panéw poslow chciatby zabrac glos? Prosze bardzo, pani poset Hryn-
kiewicz, a p6zniej pan posel. Prosze uprzejmie.

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):

i.p.

Panie przewodniczacy, panie ministrze, szanowni panstwo, chcialabym bardzo podzie-
kowa¢ za ten material, ktory — niestety, panie ministrze — nic wtasciwie nie wyjasnia
i nie przybliza nam tego programu, ktory panstwo chcg realizowac¢. Wiasciwie mozna
by ten material skréci¢ i przeczytac to, co jest na str. 6 — ostatnie zdanie — ze wlasciwie
wszystko na rok 2013 zostalo juz zaplanowane i rozdysponowane przed zatwierdzeniem
planu finansowego na rok 2013 i niczego tu nie zmienimy, a jesli juz, to w roku 2014.
I to jest kwintesencja tego, co tutaj jest przedstawione. Natomiast pisze pan, ze odbylo
sie wiele r6znych zebran. Na jednym z zebran byto nawet 12 profesoréw-lekarzy. Mysle,
ze szkoda czasu tych profesoréw, zeby spedzali go na tak bezproduktywnych zebraniach,
bo z tego, ze te zebrania sie odbyly, nie narodzil sie program kierunkowy dziatan, chocby
na rok 2014.

Piszg panstwo, ze bardzo staba jest zglaszalno$¢ na badania przesiewowe — 24%
na badania cytologiczne i 43,48% na badania mammograficzne. Jednak z tej informagji,
ktora jest porazajaca, przerazajaca i pokazuje bezradno§c¢ waszego postepowania, nic nie
wynika odnosnie do dalszej czesci.

Dalej pisze pan o tym, ze podejmiecie dziatania psychoonkologiczne. One sg podejmo-
wane, ale przeciez w gruncie rzeczy chodzi nam o program profilaktyczny. Czytajac ten
program odnosze wrazenie, ze panstwu bardziej chodzi o to, zeby leczy¢, niz zeby wcze-
$niej wykrywaé choroby nowotworowe. Z tego przebija nieprawdopodobna bezradno§é
w zorganizowaniu tego systemu. Co6z z tego, ze przyjdzie pani prof. Ostrowska i zrobi
panu badania? Ja proponowatam, nawet tu, na posiedzeniu Komisji — to sg proste bada-
nia, to sg proste metody - jak dotrze¢ do tych osob. Nie ma nic z tego zakresu, zeby
zwiekszy¢ to dotarcie.
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Piszg panstwo o szczepieniu przeciw HPV, a do mnie masowo na zebraniach posel-
skich zglaszajg sie matki i méwia, ze wykonuje sie te szczepienia za pienigdze samorzg-
dow bez zgody matek. Jaka jest wobec tego kontrola realizacji tego programu? Niech
pani nie kiwa glowa. Ja to slyszalam w kilku miejscach. Nie mam odpowiedzi dla wybor-
cow, co sie z tym dzieje. Sadze, ze dostane jg dzisiaj, zebym mogla im powiedziec, jak jest.

Rozumiem, ze zakup sprzetu za 190 mln z1 i przeznaczenie 60 mln zl na profilak-
tyke to jest dobry kierunek — bedg panstwo ten kierunek utrzymywac. To przynajmniej
powiedzcie, na jaki sprzet i do jakich oSrodkéw te pienigdze pdjda, co one majg zrobic,
jesli chodzi o profilaktyke — bo przeciez mowimy o programie profilaktycznym. Prosze
wobec tego powiedzie¢, gdzie beda te badania diagnostyki molekularnej. Jaki jest pro-
gram ksztalcenia kadry? Jaki jest program przygotowania tych o§rodkéw, lekarzy i catego
programu? Czy to jest, czy jest tylko, ot tak, zapisane w piSmie dla komisji sejmowe;j?

Ja naprawde, panie ministrze, jestem gleboko rozczarowana tym, co tu slysze,
bo jakby panstwu zalezalo, zeby ci ludzie byli w zaawansowanym stanie choroby nowo-
tworowej. Nie ma tu tego, co naprawde wigze sie z promocjg i z profilaktyka chorob
nowotworowych. Nie ma zadnego programu edukacyjnego. Nie wystarczg dwie audy-
cje na caly rok, jakie zrobi Krzysztof Michalski w Polskim Radio. Sg media publiczne,
mozna do ludzi docieraé. Sg instytucje zaufania publicznego, ktore chetnie sie w to wia-
czg. Po prostu oczekuje dzialalno$ci ministerstwa, a nie informagji, ze zrobimy to za rok.
Dobrze, wiadomo, ze juz nie mozecie zrobic — poniesiecie kary. Pozawierali$cie kontrakty
przed zatwierdzeniem programu finansowego — jest tu przedstawiciel Najwyzszej Izby
Kontroli, ktory zaraz nam powie, czy przed zatwierdzeniem planu finansowego mozna
takie kontrakty zwierac, czy moze najpierw trzeba mieé plan finansowy, a dopiero potem
zwierac kontrakty — z tego powodu poniesiecie kary. Wszystko to dokladnie rozumiem.
Powiedzcie wiec, co bedzie w roku 20147 Jakie sg kierunkowe dziatania dotyczace wcze-
snej profilaktyki chor6b nowotworowych?

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Prosze, pan posel Dziadzio, a p6Zniej pan posel Balt.

Posel Dariusz Dziadzio (RP):

Dziekuje, panie przewodniczgcy. Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, panie mini-
strze, chcialbym zapytac o jedng rzecz, poniewaz tutaj podajg panstwo statystyke pro-
graméw profilaktycznych — 23% w 2006 r., 43% w 2011 r. Jest to roczny wzrost o 4%.
Natomiast mnie zastanawia to, na jakiej bazie danych opierajg panstwo swoje zaprosze-
nia, poniewaz ja mieszkam od dziesieciu lat pod jednym adresem i na ten adres przy-
chodzg zaproszenia do pani Wandy K. Poczatkowo odsylalem te zaproszenia wpisujac
na poczcie, ze adresat zmienil miejsce zamieszkania, ale nadal po dziesieciu latach
do pani Wanda K. przychodzag zaproszenia na badania mammograficzne. Mam pytanie.
Poniewaz na tym druku znajduje sie kod paskowy, wskazujacy na kierunek dzialania,
chcialbym sie dowiedzie¢, na jakiej bazie opierajg panstwo swoje dane i czy nie warto
by wprowadzi¢ programu wspolpracy z lekarzem POZ-u, bo do tego lekarza najczesciej
i najszybciej sie trafia. Czy w tym przypadku osoba, ktora zostala zaproszona na takie
badanie, nie powinna mie¢ podobnego zaproszenia wystanego do lekarza rodzinnego
z zapytaniem, dlaczego sie na nie zglosila, ewentualnie z weryfikacjg danych? To nie
musi by¢ robione na papierze, to moze by¢ robione internetowo, na co licze w XXI wieku.
Naprawde, jest to porazajace, ze przez dziesieé lat pani Wanda K. na méj adres, a jej
stary, otrzymuje zaproszenie na badania mammograficzne. W tym przypadku wydaje
sie, ze wzrost o0 4% rocznie, tak naprawde, jest wynikiem zadnego dzialania. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Pan poset Balt, prosze uprzejmie.

Posel Marek Balt (SLD):
Wysoka Komisjo, panie ministrze, z przykroscig wystuchalem, ze rzad polski przyla-
cza sie do ruchy antyszczepionkowego, bo informacja, na ktérg panstwo sie powotuja,
ze szczepionki przeciw HPV nie przynoszg zadnego pozytywnego skutku, jest dla mnie
caltkiem nowa. Postaram sie wiec ja zweryfikowac. Przyznam szczerze, ze jestem bardzo
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zdziwiony. Mam nadzieje, ze w obecnej sytuacji, kiedy wszyscy specjaliSci méwia, ze, tak
naprawde, szczepionki sg w tej chwili jedyng obrong przed réznymi rodzajami chordb,
zanim one sie rozwing i zaatakujg czlowieka, rzad powinien skorzystac z wiekszej liczby
specjalistow przy ocenie pewnych zjawisk.

Chcialbym tez odnie§é sie do wypowiedzi pani posel Hrynkiewicz. Pani poset powie-
dziala, ze dzieci sg szczepione bez zgody rodzicow. Ja tez styszatem od bardzo wielu lat,
ze jutro bedzie Swiety Mikotaj.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Mysle, panie poSle, zeby takiej erystyki ad personam nie uzywac,
bo to nie jest eleganckie.
Pan poset Hoc i pani postanka Skowronska.

Posel Czeslaw Hoc (PiS):

i.p.

Dziekuje, panie przewodniczacy. Krotka geneza tego, skad ten dezyderat, i skad taka
odpowiedz, jak mysle, nie wszystkich satysfakcjonujgca. Krotka geneza polega na tym,
ze ,Narodowy program zwalczania choréb nowotworowych” trwa juz 6 lat i jako Komi-
sja, postowie, ale tez jako pacjenci i spoleczenstwo oczekujemy pewnych rezultatéw. Juz
jest czas, zeby pochwalié sie tym programem i odnotowac konkretne wyniki.

Zawsze powtarzalem, ze w leczeniu albo kompleksowym ujeciu choréb nowotworo-
wych liczg sie pewne wskazniki. Najwazniejszym wskaznikiem jest piecioletni okres
przezycia. Szczerze mowigce, oczekiwaliSmy jako przedstawiciele parlamentu, a rowniez
spoleczenstwa, ze w jakim§ momencie bedzie sukces, nastgpi oznajmienie, ze dorownu-
jemy krajom Europy Zachodniej z najwyzszego poziomu, ze jest rezultat, ze sg wyniki.
Drugi wskaznik, ktory bardzo nas martwi — od momentu rozpoznania histopatologicz-
nego raka, wdrozenie nowoczesnego leczenia nastepuje §rednio w okresie kilku miesiecy,
co sie nie zdarza w dobrze prosperujacych dziedzinach w Europie Zachodnie;j.

Przypominam sobie bardzo ozywiong dyskusje, kiedy ten program wprowadzaliSmy,
wlasnie na temat badan skryningowych i zglaszalnosci. Przypominam sobie réwniez
glos pana profesora Wenancjusza Domagaly, ktéry poczatkowo wyraznie krytykowat
sposob zglaszalnosci i od razu jakby prorokowatl, ze to bedzie bardzo nikta skutecznosc.
I to sie okazalo prawda, bo przypomne, ze w pierwszych latach zglaszalnosé byta kilku-
nastoprocentowa. Natomiast, jesli dobrze pamietam, w pierwszych latach wydawano
rocznie okolo 10 mln zt tylko na to, zeby wysta¢ zaproszenia do potencjalnych odbior-
cow. Przypomne, ze wowczas propozycja pana profesora byla taka, zeby to scedowaé
na pielegniarki srodowiskowe i zeby material cytologiczny pobierali lekarze ginekolodzy,
ktorzy lecza dane pacjentki, a nie ginekolog, ktory bedzie zawierac specjalny kontrakt.
Tylko dwéch w miescie, na przyktad, i do tych dwoéch ginekologéw... Poczatkowo tak
bylo. Nie wiem, jak jest teraz. Bylo tak, na pewno. Regula jest prosta — te 10 mln zi
mozna by podzieli¢ na 101 1 mln dodac dla pielegniarek srodowiskowych na motywacje,
a material cytologiczny mogliby pobierac ci ginekolodzy, ktorzy lecza i odsytac do osrod-
kéw wysokospecjalistycznych. O tym tez byla wtedy dyskusja, zeby robily to nie rozsiane
wszedzie oérodki, tylko kilkanascie wiodacych, ktore robityby to wiarygodnie i wielce
doktadnie. Chodzi o skuteczno$¢. Mija 6 lat tego Narodowego programu, i czym mozemy
sie pochwali¢. Czym sie pochwalimy spoleczenstwu, czy §wiatu?

Po drugie - psychoonkologia, to, co jakby zapowiedziala pani posel Hrynkiewicz. Czy
zdajemy sobie sprawe z tego, dlaczego jest tak niska zglaszalno$¢? Prosze zwroci¢ uwage
na to. Gdyby pacjentka, dowiadujgc sie o podejrzeniu rozpoznania choroby nowotworo-
wej, wiedziala, ze ma ugruntowana, wytyczong Sciezke, a wiec natychmiast wykonywana
jest biopsja, a jesli trzeba, to rezonans, zaraz potem konsultacja, na przyklad, komisja,
1 po okresie kilkudniowym czy kilkutygodniowym, prowadzona w profesjonalny i ludzki
sposob, dostala nowoczesng terapie... Ale ta pacjentka — i praktycznie kazdy w Polsce —
ma takie przeswiadczenie, nie wiem, czy stuszne, ze dopiero, kiedy bedzie podejrzenie
choroby nowotworowej, czeka ja gehenna. Najpierw — prosze zrobi¢ biopsje pod kontrola
USG. Potem, u nastepnego lekarza — prosze zrobic jeszcze rezonans. Oczywiscie, kolejka,
zapisy, stawanie, dzwonienie, przychodzenie do posla, ktory prosi, gdzie§ dzwoni itd.
Potem przyjdzie rozpoznanie. Na wynik histopatologiczny trzeba czekaé. Potem jeszcze
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poprawka, kontrola itd., a w konicu trzeba wigczyé nowoczesne leczenie. Ale, zeby wiag-
czy¢ to leczenie nowoczesne, to albo trzeba czekac, albo znowu i§¢ do posta albo znajo-
mego i prosi¢ o innowacyjne leczenie.

Jest kilka oérodkow w Polsce, ktorych nie wymienie, bo musiatbym pochwalié z imie-
nia i nazwiska, a jak opozycja pochwali, to prawdopodobnie bedzie gorzej w nadzorze.
dJest kilka takich o$rodkéw, gdzie naprawde wzorowo pracuja, i chwala im i czesc, ale
to za malo. To jest za mato. Pacjent-obywatel oczekuje od panstwa i od tego programu
przeSwiadczenia, ze w chwili rozpoznania lub podejrzenia choroby nowotworowe;j zosta-
nie objety kompleksowa, przyjazna, z gory ustalong opiekq i ze bedzie prowadzony w spo-
sob profesjonalny, przyjazny i konkretny. Nie moze by¢ czego$ takiego, ze kiedy po tej
gehennie rozpoznajemy konkretng chorobe, to pacjentka musi bardzo walczyé, zeby
dosta¢ nowoczesng, innowacyjng terapie. Jesli uwazacie, ze to nie jest prawda, to tego,
kto to zaneguje, zaprosze kiedy$ na dyzur poselski. Jesli oglosze, ze w kwestii leczenia
choréb nowotworowych, to zobaczg panstwo, ilu przyjdzie pacjentow ze skargami, pre-
tensjami, réznego rodzaju rozgoryczeniem, a nawet depresja, ktérzy odpuszczaja sobie
zglebianie tematu — nie chce rozpoznawaé choroby, bo nie wiem, co mnie potem czeka,
jaka droga przez meke.

Natomiast, z drugiej strony, trzeba wiedziec, ze program jest potrzebny. Nalezy go
wzmacnia¢ i ewentualnie modyfikowac, ale jest potrzebny. Wydaje mi sie, ze osiagnie-
ciem tego parlamentu, poprzedniego i jeszcze poprzedniego jest to, ze on jest. I chwatla
autorytetom naukowym, ktore go prowadzg, bo jest on potrzebny, trzeba go tylko dosko-
nalié. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze bardzo, pani postanka Skowronska.

Posel Krystyna Skowronska (PO):

10

Panie przewodniczacy, panie ministrze, panie i panowie postowie, mysle odno$nie do tej
informacji dotyczacej realizacji programéw profilaktycznych, ze pojawiajaca sie informa-
cja o zwiekszeniu zglaszania sie na badania mammograficzne z 23% w 2006 r. do 43%
w 2011 - jak wynika z danych wskazanych w tej informacji — a na badania cytologiczne
z 12,7% w 2006 r. do 24,4% w 2011 r., jest niesatysfakcjonujaca, ale dobra. Dlaczego? Dla-
tego, ze resort umawia sie na realizacje tego programu z podmiotami, ktore zrealizuja
takie badania profilaktyczne, i nie mozna wini¢ resortu za to, ze osoba, ktore otrzymuje
takie zaproszenie, nie zglasza sie na badanie. Styszalam, ze informacje przekazywano
i dostarczano wieloma kanalami.

Z zadowoleniem przyjmuje przedlozong informacje, ze podjeto wspolprace w tym
zakresie z lekarzami POZ-u. Wydaje sie, ze dla kazdego z nas, dla kazdego obywatela,
jego lekarz rodzinny powinien to prowadzi¢ — przekazywac takie informacje, Igcznie
z namawianiem do profilaktyki. Ten przyjmowany w 2005 r. program dotyczacy zwal-
czania chor6b nowotworowych to wazny krok, ale wazna jest sama §wiadomos$c i nie
ma takiego obowigzku.

Przypominam sobie prowadzong dyskusje, ktéra dotyczyla tego, aby badania mam-
mograficzne i cytologiczne byly przeprowadzane razem z badaniami okresowymi dla
pracownikow, nawet z przeznaczeniem okre§lonych $rodkow. Zatuje, ze tego rodzaju
dyskusja nie zakonczyla sie w tym zakresie wspolnym dzialaniem, aby badanie okresowe
pracownikow zostalo poszerzone wlasnie o te badania.

Zatem, chcialabym, aby deklaracja ministra o wspolpracy z lekarzami POZ-u, jako
niezwykle wazna, moim zdaniem, poprawiajaca zdecydowanie przekonanie kazdego
pacjenta o konieczno§ci wykonywania badan, poprawi realizacje tego programu profi-
laktycznego. I tego bym zyczyla, bo przeciez pan przewodniczacy Piecha wie, ze wie-
lokrotnie od roku 2005 to analizowaliémy. AnalizowaliSmy rowniez koszty wysylanych
zaproszen, sposob, w jaki powinny dotrze¢, a nie docieraly. Media informowaly o zapro-
szeniach wyrzuconych do kosza.

Do pana posta Dziadzi. Gdybym ja dostala takie zaproszenie dla tej pani, to bym jej
to zaproszenie zaniosta. Pan posel nie powiedzial, czy to zaproszenie, ktére przychodzi
od dziesieciu lat, zanidst jej i czy ta pani na takie badanie poszta. To jest najprostsze

i.p.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Komisyi ZorowiA (NR 56)

rozwigzanie. Bo jesli do niej nie trafiono, bo instytucja, ktora wyslata zaproszenie, nie
miala prawidlowego adresu - to mozemy krytykowac — to efektywniejsze byloby jedno
spotkanie albo odestanie. Pan poset moglby sie dowiedziec, gdzie osoba, ktéra wezesniej
miala ten adres, mieszka dzisiaj. Ja w kazdym razie nie dawalabym tego jako przyklad,
tylko powiedzialabym — przystano do mnie, posztam do tej pani, wreczytam jej zaprosze-
nie, zakonczyto sie to sukcesem, bo naméwilam jg na takie badanie. A zatem, tam, gdzie
nie ma przymusu, gdzie nie ma rygoru, to dzialanie na pewno trzeba usprawniaé, ale
nie mozna wysuwac tak daleko idacych wnioskow, ze resort nad tym nie panuje, bo jak
mozna przyja¢ wyniki z roku 2006, kiedy one byly jeszcze gorsze.

Na pewno informacja powinna do nas docierac, ale to kosztuje. Telewizja i inne media
nie przyjmujg tego, ze wychodzimy z taka akcjg i nie proponuja niskiej taryfy w imie tego
wspolnego dzialania. Przez pewne stacje telewizyjne jest to traktowane jako komercja.
Warto wiec sie zastanowié, jak skuteczne jest takie dzialanie. Wydaje mi sie, ze najlep-
szym podjetym dzialaniem - i oby zakonczylo sie sukcesem — jest wspolpraca z lekarzami
POZ-u. Oni majg najczestszy kontakt z pacjentem. Oni majg mozliwo$¢ perswadowa-
nia i umiejetno$¢ przekonywania o potrzebie takiego badania. Rodzi sie tylko pytanie
- w jakim zakresie lekarze POZ-u podjeli takg inicjatywe? I po drugie — wiadomo, ze nie
ma nic za darmo - jakie kryteria albo jakie propozycje w zakresie tej wspolpracy z leka-
rzem POZ-u przedstawit resort, albo, jaka propozycja padala ze strony tego Srodowiska?
C6z mozemy zrobic, jesli program jest nieobowigzkowy? Nie mozemy domagac sie, zeby
obywatel poszed! na badania. Nie mozemy go do tego przymusic.

Wedtug mnie, jesli chodzi o informacje, ktorg przedstawiono w tym zakresie — pewnie
wolalabym, zeby przeprowadzono wiecej badan, zeby efekt byt wiekszy, ale w poréw-
naniu z latami przesztymi, jest to dzialanie, ktore mozna uznac za zrealizowanie tego
programu i poprawianie go z roku na rok.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Jesli mozna, prositbym, zeby konkludowag¢, czyli skracac¢ swoje wypo-
wiedzi. Bytbym bardzo wdzieczny, bo mamy jeszcze jeden punkt.
Rozumiem, ze pan poset Dziadzio zglasza sie w celu sprostowania albo ad vocem.
Prosze — jak powiedzialem — nie rozwija¢ tych tematow.

Posel Dariusz Dziadzio (RP):
OczywiScie, nie bede ich rozwijaé¢. Po pierwsze, pani postanko Skowronska, nazwisko —
Dziadzio, nie Dziadzi. Nie odmienia sie tego nazwiska.

Po drugie, prosze mi nie zwraca¢ uwagi na posiedzeniu Komisji, bo nie jestem pani
synem. Moze to pani robi¢ w stosunku do swoich dzieci.

I po trzecie, jezeliby pani dobrze sluchala tego, co powiedzialem, ustyszalaby pani,
ze pierwsze 2-3 listy, ktére przyszly do pani Wandy K. zostaly opisane, ze adresat jest
nieznany, nie mieszka pod tym adresem i zwrécone poczcie, a wiec de facto mialy wrocié
do osoby, ktora to wysylata. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Pani postanka Czaplicka, prosze uprzejmie. Pézniej pan posel Gos, pan
poset Zietek, i pani postanka Klosin. Prosze.

Posel Barbara Czaplicka (PO):
Ja kroéciutko, odnoszac sie do uwagi zgloszonej przez panig prof. Hrynkiewicz, dotyczacej
szczepien. Chcialabym zaznaczy¢, ze procedury dotyczace szczepien sg jasno okreslone.
Przed kazdym ze szczepien, w tym HPV, musi by¢ wyrazona zgoda rodzicéw, a nastep-
nie — kwalifikacja przez lekarza do szczepienia. W tym wypadku adresatem nie moze
by¢ resort zdrowia, a lekarz, ktory szczepi dziecko bez zgody rodzicow. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Pan posel Gos, prosze uprzejmie.

Posel Marek Gos (PSL):
Panie przewodniczacy, panie i panowie postowie, panie ministrze, szanowni goscie, wra-
camy do debaty, ktorg juz odbyliSmy — tak mi sie przynajmniej wydaje — bo w niej uczest-
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niczylem na sali plenarnej i o wielu sprawach juz rozmawialiémy, mysle wiec, ze szkoda
czasu. Natomiast proponuje, zeby naprawde odnie$¢ sie do przyszloSci i propozycji
rozwigzan, ktére powinny poprawi¢ efektywno§é srodkow wydawanych na program,
bo ja nie mam watpliwosci, ze te program powinien by¢ kontynuowany.

Zaczynamy dzisiaj analize wskaznikéw i porownujemy efekty z tymi sprzed sze-
§cioma laty — bo tak mamy poréwnywane dane — a przeciez nikt, nawet z ekspertow,
nie przewidywal, ze tendencje zachorowalno$ci na nowotwory beda tak wzrastajgce.
Dobrze, ze dzisiaj ten program jest, bo trudno sobie wyobrazi¢, zeby go w ogéle nie byto.
Zatem te dwie rzeczy bierzmy pod uwage. Mierzmy tez sily na zamiary. Mam tez $wia-
domos¢, ze w tej chwili system ,,nie chodzi”, chociaz jest on dobry. Polski system oparty
na regionalnych o§rodkach onkologicznych rzeczywiScie sie sprawdza. Jak dotad, jest
on publiczny, mamy na niego wplyw. On sie rozwija, idzie w dobrym kierunku, nato-
miast rzeczywisto§¢ mocno nas przyttoczyla. O przyczynach tego byla juz mowa dzisiaj,
na posiedzeniu Wysokiej Komisji.

Drodzy panstwo, jezeli resort koordynuje te wszystkie sprawy i to on nadaje osta-
teczny ksztalt rzgdowym aktom prawnym, a takze programom, wydaje sie, ze dzisiaj
w odpowiedzi na nasze oczekiwania w formie dezyderatu powinniSmy otrzymac kon-
kretne propozycje. Nas, na dobrg sprawe, malo interesuje sposob dochodzenia do tego,
a tym bardziej przecietnego pacjenta nie interesuje to, jak dochodzimy pewnych wnio-
skow - liczg sie efekty. W zwigzku z tym, drodzy panstwo, panie ministrze, sprobujcie
zaangazowac calg machine POZ-owska, bo dzisiaj kazdy probuje odsuwac od siebie tego
pagjenta i chciatby wykonywac tych czynnosci medycznych jak najmniej za jak najwiek-
sze pienigdze. W ten sposob, szanowni panstwo, zapchamy kazdy dobry system, i do tego
dzisiaj doszlo. Przewidywania byly zupetnie inne. I jezeli dzisiaj profilaktyka na poziomie
POZ-u, jezeli medycyna pracy — jak powiedziata pani posel Skowronska — nie zacznie sie
tymi obszarami interesowac w sposob praktyczny, a nie tylko werbalny, to nie mozemy
mieé pretensji, ze pacjenci w dyskomforcie stoja w kolejkach itd. Méwilem o tym podczas
analizy Sprawozdania z wykonania programu za ubiegly rok.

Drodzy panstwo, kolejna rzecz. Nie moze by¢ tak, ze osrodki onkologiczne nie majg
placonych ciezkich pieniedzy za nadwykonania. To jest jakas paranoja. W zwigzku z tym,
bez aktywnego wlgczenia sie Funduszu w rozwigzywanie tych probleméw tez sobie nie
poradzimy. To nie moze by¢ tylko autokratyczne rzucanie pustych ztotéwek, ktérych
w koncu tez brakuje, ale musi by¢ autentyczne zaangazowanie wszystkich instytucji,
w tym platnika. )

Konkludujac, panie przewodniczacy. Zeby ten system mial ludzka twarz, zeby
do systemu trafialo mniej pacjentéw, musimy poprawi¢ efektywnos¢ pracy od samego
poczatku. Przeciez zakladaliémy kiedys$ w reformie, ze ten system ma sie oprzeé na leka-
rzu pierwszego kontaktu, na lekarzu rodzinnym. OdbudowaliSmy po tej transformacji
medycyne pracy, ktéra bardzo szwankowala. Dzisiaj ta sytuacja jest ucywilizowana, ale
sg to instrumenty, ktérych powinniSmy uzyé¢ do walki z najpowazniejszg dzisiaj jed-
nostka chorobowa, bo ona nas ,kladzie” réwno.

Tak wiec, panie ministrze, jeszcze raz bardzo prosze, wykorzystujac to szanowne
grono, ktore pan byl uprzejmy w tym dokumencie przywolac — dobrze, ze mamy na kim
sie oprze¢ — i ktore, przynajmniej w czesci, jest dzisiaj z nami. My nie jesteSmy za tym,
zeby ten program przestal istniec, zeby te pienigdze przeznaczy¢ na co§ innego. Przeciw-
nie — chcemy dla panstwa wylobbowa¢ w Wysokim Sejmie, rowniez u ministra finansow,
moze nawet wieksze Srodki, ale musimy mie¢ argumenty, ktorych dzisiaj nam brakuje.
Wiemy, w ktore obszary z pieniedzmi wejs¢ — wiem, ze o pienigdze nie jest latwo — ale
trzeba wiedzie¢, na co chce sie je wydac, a my po pana dzisiejszej odpowiedzi w zasadzie
wiemy tyle, co po debacie na sali plenarnej. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pan poset Zietek, a pézniej pani postanka Klosin.

Posel Jerzy Zietek (PO):
Dziekuje serdecznie. Panie przewodniczgcy, szanowni goscie, bardzo sierdzenie dziekuje
za odpowiedz na ten dezyderat. Zaczne od siddmej strony tego dokumentu. Faktycznie,
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dzialania z zakresu psychoonkologii — powiem krotko — sg niezwykle wazne: wspieranie
pacjentéw w czasie tej trudnej choroby.

Bardzo cieszy mnie fakt, ze rzad mysli o wprowadzeniu diagnostyki molekularne;j.
Swego czasu robitem badania mikromacierzy, dotyczace raka jajnika, a szczegolnie bar-
dzo ciekawej dziedziny, a mianowicie granicznosci tej ztosliwosci. Wydaje mi sie, ze wio-
dacym osrodkiem i laboratorium u nas, na Slgsku, jest wtasnie laboratorium mikroma-
cierzy w Sosnowcu. Polecam wiec do§wiadczenia tego laboratorium Slgskiego Uniwer-
sytetu Medycznego... W wojewddztwie $laskim — dobrze, niech tak bedzie.

Chciatbym wroécic do rejestru. Faktycznie te zglaszalno§é, szczegolnie w przypadku raka
szyjki macicy, jakby sumujemy. Jest to program SIMP, czyli z populacyjnego programu pro-
filaktycznego i dokltadamy do tego jednak dane AOS-6w. I faktycznie wtedy ta zglaszalnosé
w wojewodztwie Slaskim wypada lepiej — mySmy to tez podliczyli. Nie mamy w dalszym
ciggu... Przyznam szczerze, ze mam pewien pomyst, jak to zrobié, ale bede prosi¢ o pomoc,
zeby do tej zglaszalnosci dotaczyé rowniez badania cytologiczne wykonywane w specjali-
stycznych praktykach lekarskich. Jednak, z drugiej strony, jeli to policzymy i zobaczymy,
ze ta zglaszalno$¢ nie jest az taka zta — mogltaby zawsze by¢ lepsza — to wskazniki umieral-
nosci sg tym bardziej zastraszajgce. To poddaje pod rozwage.

Chciatbym réwniez zwroci¢ uwage na lekarzy POZ-6w. Wydaje mi sie, ze tedy droga
do przedstawienia jakich§ propozycji. W wojewodztwie §lagskim mySlimy nawet o Igcze-
niu profilaktyki, a nawet wynagradzaniu - za chwile o tym powiem. Wazng sprawa jest
rowniez to — i tu proSba do rzadu, o finansowanie szczegdlnie tej czeSci profilaktyki, jaka
jest edukacja. Zwracam uwage na to, ze oSrodki, ktore prowadzg te edukacje, czesto
do mnie pukajg, poniewaz to finansowanie w ciagu roku czesto nie jest rownomierne,
a zwigzku z tym, nie mogg tych zajec¢ edukacyjnych dobrze zaprogramowac, a szczegol-
nie w szkolach.

Zwracam rowniez uwage na fakt, ze ,Narodowy program zwalczania choréb nowo-
tworowych” to jest oczywiscie wazny akt, profilaktyka tez jest wazna, natomiast cata
praca w poszczegélnych wojewodztwach powinna byé oparta na modelowych, komplek-
sowych programach profilaktycznych. Przeciez w poszczegblnych wojewddztwach mamy
wojewodzkie osrodki koordynacyjne, wojewodzkie stacje sanitarno-epidemiologiczne,
ktore prowadzg fantastyczng edukacje, mamy Kuratorium O$wiaty i Polski Komitet
Zwalczania Raka na Slasku. Jezeli zlgczymy te wszystkie sily, je§li chodzi o edukacje
w poszczegolnych wojewodztwach, to wydaje mi sie, ze ten program ruszy. Zwracam
réwniez uwage na to, ze — moim zdaniem - jezeli chodzi o dane epidemiologiczne i epi-
demiologie w poszczegdélnych powiatach i gminach, powinno by¢ zréznicowane dzialanie,
dlatego, ze sg takie powiaty, ktore sa wolne od nowotworéw, a sg takie, w ktérych jest
i wysoka zachorowalno$c i wysoka Smiertelno§¢. Zatem te dzialania bedg musialy by¢
troche bardziej skomplikowane i bardziej zr6znicowane. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze, pani posel.

Posel Krystyna Klosin (PO):

i.p.

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy, panie ministrze, szanowni panowie poslowie,
szanowni panstwo. Panie ministrze, bardzo sie ciesze z tego, ze resort przygotowuje sie
do wdrozenia bardzo nowoczesnego programu diagnostyki molekularnej i chciatabym
bardzo za to podziekowa¢ i, podobnie jak posel Zietek, jeszcze zapytac o ten program.
Jak jesteSmy przygotowani? Bo wiemy, ze metody diagnostyki molekularnej pozwalajg
na bardzo szybkie zdiagnozowanie w bardzo wczesnych fazach niektorych typéw nowo-
tworow, pozwalajg tez okresli¢ schemat leczenia pacjenta. Czy pan minister mégtby nam
przyblizy¢, na jakim etapie jesteSmy z tym programem, ktore osrodki bytyby obecnie pre-
destynowane do prowadzenia tych programow w pierwszej kolejnosci? Czy te techniki
diagnostyki molekularnej bedg stosowane réwniez w badaniach skryningowych — czy
mozemy na to liczy¢? Pod koniec dokumentu pan minister stwierdzit, ze przewidujg pan-
stwo wprowadzenie metod badan molekularnych réwniez do standardowej procedury
klinicznej, w przypadku niektérych nowotworow. Cheialabym wiec dopytac, ktore nowo-
twory ewentualnie moglyby by¢ objete tym programem w pierwszej kolejnosci, i w kto-
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rych oSrodkach pacjenci mogliby liczy¢ na tego typu metody diagnostyczne, a nastepnie
nowoczesng terapie. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo, pani posel. Prosze uprzejmie, pani przewodniczaca Beata Matecka-
-Libera.

Posel Beata Malecka-Libera (PO):

Dziekuje bardzo. Panie ministrze, panie przewodniczacy, mys§le, ze dzisiaj dyskusja nad
tym dezyderatem powinna i§¢ w innym kierunku, bo my, przyjmujac Sprawozdanie
z realizacji programu za rok 2010 i za rok 2011, jednoznacznie w Komisji wypowiedzie-
liSmy sie - byta pelna jednomyslnos$¢ — ze oczekujemy duzych zmian w obrebie tego
programu. Dlatego zrodzil sie dezyderat Komisji. Mysle, ze dzisiejsza odpowiedz pana
ministra na nasz dezyderat w formie pisemnej nie do konca spelnia nasze oczekiwa-
nia, poniewaz brakuje nam $§ciezki pokazujacej, ktoredy i w jaki sposob panstwo chea
te zmiany przeprowadzaé. To, co jest zapisane, to rzeczy bardziej techniczne. Jak juz
kto§ przede mng powiedzial, nie do konca nas postéw interesuje, w jaki sposob panstwo
do tego dochodza. Nas interesujg konkretne zmiany.

Dlatego uwazam, ze nalezaloby uzupelni¢ pewne informacje, nie tylko zwigzane
z profilaktyka, ale i z czeScig organizacyjng, poniewaz, z tego, co pamietam, w dezyde-
racie postulowaliémy takze zmiany dotyczace sprzetu i jego wykorzystania. Tutaj nie
ma ani jednego slowa na ten temat.

Mam do pana ministra jedno pytanie. Tlumacza nam tu panstwo, jakie jest stanowi-
sko AOTM-u w stosunku do szczepionki przeciwko brodawczakowi. Mam pelng §wiado-
mo§¢ tego — jestem lekarzem — ze szczepionki nie zawsze oddzialujg na wszystkie wirusy,
a tym bardziej na tego typu, ale prosze pamietac, ze brodawczak i zakazenia brodaw-
czakiem ludzkim to nie tylko schorzenia szyjki macicy, ale takze coraz czestsze schorze-
nia w obrebie jamy ustnej. Mowimy wiec tutaj o szeroko pojetej profilaktyce. Dlatego
tez enigmatyczna odpowiedz, ze AOTM wydaje opinie negatywna jest dla mnie dziwna,
bo z tego, co wiem, AOTM wydaje pozytywne opinie w stosunku do programéw samo-
rzadowych. Dlatego bardzo bym prosila o uSci§lenie stanowiska ministerstwa. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Pan przewodniczacy Maciej Orzechowski, porosze.

Posel Maciej Orzechowski (PO):
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Panie przewodniczacy, panie ministrze, Wysoka Komisjo, ja tez wolatbym, zeby w odpo-
wiedzi na nasz dezyderat byly bardziej konkretne zapisy, nawet, gdyby byto ich mniej.
Ja tak to odczuwam - wiem, ze czas byl niedlugi, ale, jeSli chodzi o kwestie dotyczace
Porozumienia Pracodawcow Ochrony Zdrowia i lekarzy POZ-u, to caly czas mam wraze-
nie, ze jest deklaracja dobrej woli i wspolpracy po kazdej ze stron. Kazdy by chcial, zeby-
S$my mozliwie dobrze diagnozowali, nastepnie leczyli i zeby ten program profilaktyczny
dzialal jak najbardziej sprawnie, ale wolalbym konkretne deklaracje z kazdej ze stron,
to znaczy - co na poziomie POZ-u udalo sie do dzisiaj uzgodnié¢. Nawet, gdyby to byta
matla rzecz, na przyklad, ze osoby pozostajgce pod opieka lekarza rodzinnego majg rok-
rocznie weryfikowalne wszystkie badania w zakresie objetym skryningiem. Jest to jaka$
populacja - lekarz sprawdza, czy kto$ z tej populacji, ktora ma pod opieka, ma ten wynik,
czy nie. Méwimy tu chyba o nieduzo kosztowej kwestii, poniewaz dystrybucjg zaproszen
na chwile obecng zajmuje sie kto§ zupelnie inny. Jest to wiec wylacznie sprawdzenie,
na ile te wyniki docieraja nie tylko do pacjentéw, ale wiasnie do lekarza rodzinnego, tak,
zeby on mial to pod kontrolg.

Powiem szczerze, ze nie chciatlbym dyskutowac z oceng Agencji Oceny Technolo-
gii Medycznych, bo najgorsza rzecza, jaka bySmy zrobili tu, na posiedzeniu Komisji,
byloby arbitralne wypowiadanie sie na temat rzeczy, ktore sg profesjonalnie badane
przez te agencje. Gdyby na w okresie od 3 sierpnia 2009 r., kiedy Agencja wydala taka,
a nie inng opinie, do teraz, co§ sie zmienilo w zakresie szczepionek i szczepow, ktore
sie zmieniajg i sg mniej lub bardziej onkogenne, i otrzymalibySmy jaka$ nowg informa-
cje, ze takg ewaluacje szczepionek Agencja Oceny Technologii Medycznych rozpoczeta
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lub zdazyla przeprowadzié, to bySmy mieli o 2-3 lata §wiezszy material niz ten, ktéry
obecnie posiadamy. Natomiast daleki bytbym od podwazania albo proby dezawuowania
tej oceny przeprowadzonej przez Agencje, ktora wspolnie powolywalismy. To jest jakby
podwazanie jej wiarygodnosSci.

Odnos$nie do kwestii dotyczacej diagnostyki molekularnej, to jak najbardziej jest
to stuszna teza, tylko chcialbym dowiedzie¢ sie, ile tych §rodkéw z ,,Narodowego pro-
gramu zwalczania choréb nowotworowych” bedziemy przeznacza¢ w jakim segmencie
diagnostyki i kogo ona bedzie dotyczyc, bo na dzisiaj jest to bardziej bardzo fajna, cie-
kawa informacja, niz konkretny sygnal, ze w zakresie takiego czy innego nowotworu,
takich czy innych §rodkéow, osoby z r6znych przyczyn potencjalnie bardziej zagrozone
beda w ten sposdb diagnozowane. Tego w tej odpowiedzi mi brakuje, bo nawet mate usta-
lenie, ale konkretne, rzutowaloby na to, ze w tym programie, kiedy za rok bedziemy
go ewaluowac, pojawig sie odpowiedzi na pytania, ktére padly na posiedzeniu Komisji
i wnioski po tym posiedzeniu, dotyczace tego, ze rokrocznie spotykamy sie, nastepuje
omowienie olbrzymiego programu, ale, tak naprawde, nie mamy wytycznych, ktérymi
kierujemy sie w roku kolejnym. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Czy kto§ z zaproszonych gosSci chcialby jeszcze zabra¢ glos? Jeszcze
pani posel. Prosze bardzo.

Posel Janina Okragly (PO):

Jeszcze ja, krociutko. Panie przewodniczgcy, panie ministrze, bardzo sie ciesze, ze tutaj
zostala zauwazona rola opieki podstawowe;j. Ja jestem z opieki podstawowej. Jestem
lekarzem, wprawdzie rodzinnym, ale internistg. W tej opiece pracowatam kilkanascie lat
i uwazam, ze jest to segment ochrony zdrowia zupelnie niewykorzystany w profilaktyce.

Przy tej dyskusji nalezaloby sie moze zastanowic, jak stworzyé system, zeby opieka
podstawowa byla zainteresowana przeprowadzaniem badan profilaktycznych. Mowili-
$my na innych posiedzeniach, ze stawka kapitacyjna nie spelnia swojej roli, ze powinny
by¢ jeszcze inne systemy motywacji. Czy nie stwarzac rowniez zachety do badan profilak-
tycznych jaka$ stawkg zadaniowa, prowadzac system rozliczeniowy za wykonane bada-
nia profilaktyczne w grupie objetej opieka przez lekarza POZ-u. Z tym, ze jest jeden kto-
pot dla lekarza opieki podstawowej — brakuje nam informacji o tym, jaka grupa naszych
pacjentow miala takie badania wykonane? Przeplyw informacji w tym zakresie zupelnie
szwankuje, po prostu go nie ma. Trzeba by wiec wykorzystac ten segment.

Co wiecej — pielegniarka i polozna §rodowiskowa... Czy nie nalezaloby uruchomic
rowniez poloznych §rodowiskowych w zakresie wykonywania cytologii? Wiele dziewczat
— pielegniarek i poloznych - jest przeszkolonych, z certyfikatami. Majg certyfikaty nie-
wykorzystane. Apeluje wiec i jako lekarz opieki podstawowej mowie, ze jesteSmy gotowi
na zwiekszenie swego zaangazowania w profilaktyce.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Pan dyrektor G6zdz, prosze bardzo.

Dyrektor Swiqtokrzyskiego Centrum Onkologii Stanistaw Go6zdz:

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Panie dyrektorze, bardzo prosze o krétkie wystapienie, bo mamy jeszcze jeden punkt
programu, a czas jest bardzo cenny.

Dyrektor Swiqtokrzyskiego Centrum Onkologii Stanistaw Go6zdz:

i.p.

Doskonale to rozumiem. Drodzy panstwo, od 34 lat jestem onkologiem. W tym czasie
udalo mi sie wybudowac od podstaw w miare nowoczesny osrodek onkologiczny i caly
czas pozostaje dla mnie wielkim wyzwaniem i problem profilaktyka onkologiczna.
O wiele latwiej bylo wybudowac to Centrum niz sklonié¢ pacjentki, zeby korzystaly
z nowoczesnego cytomammobusu, mimo ze sam jezdze do gmin, ze mam spotkania
i w sotectwach, i w gminach, i w powiatach, rozmawiamy z proboszczami. Prosze pan-
stwa, w tej chwili sklonienie naszego spoleczenstwa do aktywnego podejscia do swego
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zdrowia, zeby nasze spolteczenstwo rozumiato, ze moje zdrowie jest w moich rekach, jest
wyzwaniem wiekszym niz zdobycie o§mio-dziesieciotysiecznikéw. Sam resort zdrowia,
sama garstka onkologéw tego nie dokona. Tu potrzebna jest edukacja catego spoleczen-
stwa, zmiana podejScia zaréwno w szkolnictwie... Jest to bardzo zlozony problem. To,
co sie w tej chwili dzieje, co widze i co stysze, to wielkie zniecierpliwienie panstwa. Pan-
stwa uwazaja, ze dzisiaj wydane pienigdze juz majg przyniesc efekt. Moze i tak powinno
by¢, ale zmiana mentalnoS§ci naszego spoleczenstwa naprawde wymaga dlugiej pracy.
Kroki, ktore zostaly podjete, te dyskusje, wymiana doSwiadczen i ustalenie pewnych
kierunkéw wymaga cierpliwosci. I prosze panstwa o troche cierpliwosci jako onkolog
z prowingcji. Zeby te sprawy poukladaé, potrzeba wielu przemys$lanych, spokojnych kro-
koéw, zeby mogtlo sie urodzié cos jeszcze lepszego.

Na zakonczenie powiem, ze bez pieniedzy na Narodowy program nie istnialoby nasze
Centrum, bo wymiana sprzetu... Nie widze celowoSci w zwiekszeniu §rodkow na profi-
laktyke, jezeli nie bedzie aktywnosci osob, ktore bedg chcialy korzystaé z tych wszyst-
kich dobrodziejstw, jakie sg. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje. Prosze uprzejmie. Potem pan prof. Zatonski i pan prof. Ortowski, ale bardzo
prosze...

Konsultant krajowy w dziedzinie radiologii i diagnostyki obrazowej Jerzy Walecki:
Ja krotko. Jerzy Walecki. Jestem konsultantem krajowym do spraw radiologii i diagno-
styki obrazowej. Chcialtbym odnie$¢ sie do dwéch pytan. Pierwsze, zadala pani poset -
prof. Hrynkiewicz, a drugie pytanie dotyczy molekularnej terapii i diagnostyki. Te dwie
odpowiedzi przedstawie w jednym bloku.

Prosze panstwa, truizmem jest twierdzenie, ze diagnostyka jest podstawa wczesnego
rozpoznawania, oceng odpowiedzi na leczenie i wszystkich tych elementéw niezbednych
w onkologii. RzeczywiScie, te proporcje pomiedzy profilaktyka a sprzetem wygladaja tak,
a nie inaczej, z tym, ze sprzet jest bardzo drogi, a wysycenie sprzetem w Polsce — méwie
o drogim sprzecie w rozumieniu PET, MR, TK - ciaggle nie jest porownywalne z krajami
europejskimi. Szczegodlnie je§li chodzi o MR i PET ciagle mamy zbyt malo systeméw
na 100 mIn mieszkancéw. Jak powiedzialem, te wskazniki nie sg zbyt wysokie.

Jezeli méwimy o sprzecie, to kosztuje on ciezkie pienigdze. Chcialbym zaznaczyé¢,
odnoénie do diagnostyki molekularnej, ze pojecie diagnostyki im terapii molekularnej
jest zréznicowane i sg rézne punkty widzenia dotyczace tego terminu. Nie bede mowié
o biologii molekularnej, tylko, w odpowiedzi na pytania panstwa, chciatbym w kilku
stowach wyjaéni¢, na czym polega diagnostyka molekularna ijak ona przeklada sie
na leczenie molekularne.

Najogolniej rzecz biorac, chodzi o to, ze staramy sie diagnozowac na poziomie mole-
kularnych lub komérkowym 60 pozioméw mitochondriéw w goére, do gestoSci recepto-
row czy epitopow na blonach komorkowych, i do samych komoérek. Majac odpowiedz
diagnostyczng na to, co dzieje sie w tej tkance — zaraz powiem, jakimi metodami, i gdzie
— mamy, po pierwsze, jasno§¢, jak leczymy, po drugie, czy skutecznie leczymy, i po trze-
cie, czy na przyklad jest wznowa. Klasycznym przykladem jest ocena leczenia antyan-
giogenetycznego. Leki, ktore blokujg angiogeneze — ten gléwny motor, ktory napedza
wzrost nowotworu — mozemy stosowac, jezeli przedtem dokonamy diagnostyki badan
perfuzyjnych. Te badania perfuzyjne... Wiem, ze nie rozumiecie... Jest mi bardzo przy-
kro. Przylozytem sie do tego i chcialem panstwu odpowiedzieé tak, jak powazny jest ten
problem, ktérym sie zajmujemy.

Bez pieniedzy i bez nowych technik, wiasnie perfuzyjnych czy spektroskopii, ktore
sa w tych aparatach, ktore zostaly zakupione, nie byloby mozliwosci leczenia moleku-
larnego. I tyle.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje, panie profesorze. Pan prof. Ortowski i pan prof. Zatonski. Rozumiem, panie
profesorze, ze nie rozumiemy wszystkiego, i to bardzo dobrze, bo Komisja Zdrowia nie
jest od leczenia. Od leczenia jest pan. My sobie nie uzurpujemy prawa do leczenia, nato-
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miast bedziemy ocenia¢ pana po wynikach — a to juz jest gorzej — czy pan marnuje pie-
niadze, czy nie. Prosze bardzo, panie profesorze.

Konsultant krajowy w dziedzinie chirurgii klatki piersiowej Tadeusz Orlowski:
Szanowni panstwo, oczekuja panstwo wynikéw natychmiast. Chcialbym podkreslié,
ze w onkologii czeka sie na wyniki kilka, a czasem nawet kilkanascie lat. A zatem, jezeli
ten program zostal uchwalony w roku 2005, i naklady - ze tak powiem - zaczely praco-
wacé na rzecz tego programu, to tych wynikéw mozna oczekiwac nie predzej niz za 3-4
lata. I nieprawda jest, ze nie ma sukcesow, prosze panstwa, bo sukcesy sg. Powiem —
szkoda, ze panstwa tego nie dostrzegaja. Pan prof. Zatonski co roku publikuje dane - czy
moge prosi¢ o rozdanie tych materiatow?

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Tak, sekretariat sie tym zajmie. Panie profesorze, prosze kontynuowac. Bedzie czas,
to rozdamy. My tego teraz nie przestudiujemy...

Konsultant krajowy w dziedzinie chirurgii klatki piersiowej Tadeusz Orlowski:
To sa tylko obrazki, fatwo rozpoznawalne. Prosze zwréci¢ uwage na to, ze w odniesie-
niu do nowotworow, o ktorych tu méwimy, odnotowujemy spadek umieralnosci i spadek
zapadalnos$ci. Chce panstwu powiedzieé, ze te pienigdze, ktore zostaly wczesniej przy-
znane kardiologii, juz przynoszg olbrzymie rezultaty. Prosze to poréwnac z onkologia
- to za moment bedzie widoczne.

Natomiast, odnosnie do tego, co sie dzieje w raku ptuca — jest to bardzo istotne, pro-
sze panstwa — nie mozemy oczekiwac, ze bedzie spadek umieralnosci, czy zachorowal-
nosci, chociaz to sie odnotowuje wéréd mezczyzn, ale nie dzieki profilaktyce wtorne;j,
tylko dzieki profilaktyce pierwotnej, o czym mowimy bardzo malo i ze strony panstwa
wsparcie tej profilaktyki nie jest takie, jakiego bySmy oczekiwali. Prosze zwrdci¢ uwage
na tabele, ktére tu panstwu pokazalem — od 2007 r., jezeli chodzi o raka ptuca, bylismy
w stanie wyleczy¢ we wczesnych stadiach duzo wiecej pacjentéw niz w okresie sprzed
programu. To sie dzieje dzieki tym pieniadzom, ktére zostaly na to przeznaczone.

Ja pafnstwu na tych przezroczach pokazuje tez piecioletnie przezycia, o czym byto
tu méwione. Zyczytbym sobie, zeby we wszystkich nowotworach, i na catym Swiecie, byly
takie wyniki, jakie tu pokazuje. I to nie sg wyniki na oparte matej grupie, bo sg to wyniki
oparte na unikalnym Krajowym Rejestrze Raka Ptuca, ktory stworzyliémy na bazie pie-
niedzy z tego programu, ktory nie istnieje w zadnym innym kraju europejskim.

I prosze zwrdci¢ uwage na ostatnig strone — gdzie jesteSmy w stosunku do innych kra-
jow europejskich? Jestesmy przed Szwecja, Wielka Brytania i Irlandig Péinocna. Jeszcze
nam daleko do Holandii, Finlandii czy USA, ale jezeli nie bedzie tych naktadow inwesty-
cyjnych... Prosze panstwa, méwimy o wezesnej diagnostyce, tylko co potem — wykryjemy
raka i nie bedzie go napromienia¢ czy operowac, bo nie bedzie sprzetu, nie méwiac o tym,
ze w tej chwili, zeby wykry¢ wczesny nowotwor, potrzeba bardzo skomplikowanej apara-
tury, a badania molekularne wykorzystywane sg w leczeniu, a nie we wczesnej diagno-
styce. Wykorzystanie badan molekularnych we weczesnej diagnostyce to piesn przyszlo-
Sci. I bardzo prosze wzigc to pod uwage, bo — prosze panstwa — ten program nie urodzit
sie z niczego. On powstawal przez wiele lat i byl tworzony przez grupe entuzjastow,
ktorzy chcieli onkologii poméc. Wérdd nas sa tacy, ktorzy byli w tym od poczatku. I my,
spierajac sie na tych zebraniach, nie méwimy o niczym - staramy sie go ulepszaé, ale
uwazam, ze te §rodki, ktore sg przeznaczane na programy skryningowe, powinny by¢
lepiej wykorzystywane, ale jezeli zwiekszymy te §rodki, a zahamujemy zakupy inwesty-
cyjne, to tych programoéw, ktore pokazywane sg w telewizji, o tragicznej sytuacji — one
czasami sg tworzone na zamoéwienie — bedzie jeszcze wiecej, prosze mi wierzyc. Tym
bardziej, ze szpitali, nawet tych, ktore sg dobrze zarzadzane — nie majg dlugéw, nie stac
na zakupienie drogiego sprzetu. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Jeszcze dwa wystapienia — pan prof. Zatonski i pan dr Meder. Rozu-
miem, ze bedzie teraz walka postu z karnawatem, czyli, ciezki sprzet kontra profilak-
tyka. Pewnie tego nie rozstrzygniemy, bo ja mam inne zdanie niz pan profesor Ortowski
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i pan dyrektor G6zdz, bo wcale nie uwazam, ze wszystkie pienigdze z programu trzeba
przeznaczy¢ na sprzet. Natomiast nikt nie kwestionuje tego, ze ten program powinien
istnie¢ i powinien by¢ wykorzystany. Przed rzadem stoi niebagatelne zadanie, bo zeby
skonsumowac¢ te miliardy zlotych, ktére zaproponowal w programie, to musiatby juz
w przyszlym roku podwyzszy¢ naklady, na co z powodoéw oszczednoSciowych sie nie
zanosi. Policzylem, ze musialoby byé po 350 mln zt. OczywiScie, sprawa sprzetu to jedna
sprawa, natomiast Komisja Zdrowia nie kwestionuje programu, tylko méwi, ze jest czas,
zeby znowelizowac ustawe, czyli przekierowac czes¢ Srodkoéw i inaczej je wykorzystywac.
Pan prof. Zatonski, prosze bardzo.

Kierownik Zakladu Epidemiologii i Prewencji Nowotworow Centrum Onkologii-
-Instytutu im. Marii Sklodowskiej-Curie Zbigniew Zatonski:

Przepraszam, ale nie umiem méwié, kiedy siedze...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Bardzo mi przykro, panie profesorze, ale musi pan méwi¢ do mikrofonu. W zwigzku
z tym, dbajac o pana kregostup, wolalbym, zeby pan siedzial. Prosze.

Kierownik Zakladu Epidemiologii i Prewencji Nowotworéw Centrum Onkologii-
-Instytutu im. Marii Sklodowskiej-Curie Zbigniew Zatonski:
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Mowie do mikrofonu, ale moge stac. Czy tak? Serdecznie dziekuje.

Wilasciwie bedzie to nudne, bo chcialbym sie przylaczy¢ do chéru moich kolegow,
i po pierwsze, bardzo podziekowaé panstwu za to, ze w 2005 r. i 2006 r. panstwo, czy
panstwa poprzednicy uchwalili ten program — a warto przypomniec, ze przyjeto go glo-
sami wszystkich partii, wiec nie ma opozycji, jezeli chodzi o ten program.

Czy ten program funkcjonuje dobrze, érednio, czy bardzo zle? Mam duzo lat i bez prze-
rwy operuje liczbami. Jezeli wzrosta zglaszalno$¢ na badanie mammograficzne z 23%
do 47%, to czy to jest sukces? Moim zdaniem, jest to ogromny, takze cywilizacyjny sukces
—dwukrotny wzrost w bardzo krotkim czasie. Jezeli patrzy sie na doswiadczenia krajow
zachodnich, to tam to trwalo znacznie dtuzej. Tam sie buduje nowoczesne programy
walki z rakiem, takie, jakie my mozemy robic tylko dzieki temu, ze jesteSmy suwerenni,
wolni i niezle nam idzie praca — mamy troche pieniedzy, wiec mozemy te rzeczy robic
szybciej. Czy mozna byltoby to robié jeszcze szybciej? Czy zglaszalno§é moglaby wzrosngé
do 80%? Osiemdziesiecioprocentowej zglaszalnosci nie ma w wiekszosci krajow, takze
Europy Zachodniej. Czyli, jesteSmy na dobrej drodze. Potrzeba nam cierpliwosci.

Czy panstwo mogg by¢ dumni z tego programu, z ktérego nam trudno jest by¢ dum-
nymi, bo to jest nasz zawod — za to nam sie placi — jezeli udato sie — i z tego jestem
dumy - doprowadzié¢ do tego, ze w Polsce kazdego roku z powodu raka pluca zachoro-
wuje i umiera mniej os6b — mezczyzn, bo u kobiet sprawa jest bardziej skomplikowana,
kobiety sg bardziej skomplikowane... JeSli bede jeszcze przediuzac, to pan przewod-
niczacy mnie wyrzuci, ale prawda jest taka, ze zachorowania na raka ptuca w Polsce
u mezczyzn maleja.

Panstwo bardzo sie martwig sprawami raka szyjki macicy. Nikt sie tym nie mar-
twi bardziej niz ja, ale znowu bardzo chetnie pokaze panstwu dane - jezeli panstwo
zechcg — ze wspodlezynniki zachorowania i umieralnosci wzrosty w Polsce w ostatnich
dziesiecioleciach o 50-80%, w zaleznosci od grupy wiekowej. Moge panstwu powiedziec,
ze z powodu raka szyjki macicy wzrosta liczba umierajacych kobiet o 300 os6b. Czy to jest
malo, czy duzo? To jest bardzo duzo. Czy mozna by bylo dziala¢ szybciej? Mozna by bytlo,
i na pewno jedng z mozliwosci jest lepsza organizacja i lepsze wydatkowanie pieniedzy.

Tak wiec, po pierwsze, wydaje nam sie, ze potrzeba troche cierpliwosci. Nowotwor
to jest bardzo skomplikowana choroba. Nikt, kto jest chory na chorobe terminalna, nie
moze by¢ szcze§liwy, rowniez jego rodzina. Z tego musimy sobie zdawaé sprawe. Trzeba
robi¢ wszystko, co jest mozliwe, ale te mozliwoSci sg tylko ludzkie. Nigdzie, w zadnym
kraju, ten problem nie zostal opanowany.

Wydaje mi sie wiec, ze idziemy w dobrym kierunku. Czy nic nie trzeba zmieni¢? Prze-
ciwnie, panie ministrze — trzeba wiecej pieniedzy na prewencje pierwotng. Zgadzam sie
z tym. Trzeba réwniej te pienigdze dzieli¢ — absolutnie zgadzam sie z panem przewodni-
czacym, ze nie mozna 90% Srodkow wydawac tylko na sprzet, bo musi panowac pewna
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harmonia, poniewaz walka z rakiem sklada sie kilku etapow i zadnego z nich nie moze
zabraknaé. Dlatego — koniczac — jeszcze raz dziekujemy panstwu za to, co panstwo robia.
Dziekujemy, ze panstwo motywujg rzad, zeby jeszcze lepiej sie staral — to jest panstwa
dobre prawo. Mysle jednak, ze od czasu do czasu dobrze by bylo, zeby$my sobie uswiado-
mili, na jakim etapie walki z rakiem w Polsce jestesmy. I tu zgadzamy sie takze z panig
postanka, ze ciagle jesteSmy na poczatku drogi.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie, pan dr Meder, p6Zniej pan — widze, ze sie pan zgla-
sza — i pan posel.

Prezes Polskiej Unii Onkologii Janusz Meder:

i.p.

Dzien dobry panstwu. Przepraszam, ze siedze tylem. Powiem bardzo kroétko, jako prezes
Polskiej Unii Onkologii, ktory §wiadkowal rodzeniu sie tego programu i walczyl o to,
zeby byla ustawa, ktéra gwarantuje jego realizacje.

Dziekuje za wszelkie krytyczne glosy, ktore nie tylko dzisiaj, ale i na poprzednich
posiedzeniach Komisji Zdrowia uslyszeliSmy. Mysle, ze w trakcie trwania tego programu
— pozostaly jeszcze trzy lata do jego zrealizowania w pelni — nie wszyscy zdajemy sobie
sprawe z tego, jak wiele dokonano. Dzisiaj styszeliémy tylko fragmenty tych wypowiedzi,
bo tego nie da sie okre§li¢ w kilku stowach. Chce tez wyraznie powiedzieé, ze nie wszyscy
pamietaja, ze ten program interwencyjny — bo tylko na to nas bylo sta¢ — przewidywal,
ze na jego realizacje potrzeba 3 mld z! przez dziesieé lat. Jak panstwo doskonale wiedza,
z gory bylo wiadomo, ze co roku bedzie mozna kierowaé na to z budzetu panstwa mniej
wiecej 250 mln z1, czyli kazdego roku trzeba dodatkowo pozyskiwacé ze zrodet pozabudze-
towych okoto 50 mln z1, zeby ten program sie udal. Mam takie do$wiadczenia, wspierajac
dzialanie tego programu i to, co jest w nim zapisane, organizujac, miedzy innymi, wie-
loletnie kampanie pt. ,Zdrowa gmina”, ,Mam haka na raka” i wiele innych, jak trudno
jest pozyskiwa¢ $rodki finansowe ze zrodet pozabudzetowych, ale mimo to, w realizacji
tych kampanii wspierajacych Narodowy program, widzimy wyraznie, jak wiele mozna
zrobi¢ uruchamiajgc inicjatywy oddolne, uruchamiajgc taki tancuszek, gdzie na gtéwnym
miejscu jest lekarz rodzinny — zawsze méwitem, ze gtéwnym partnerem Polskiej Unii
Onkologii jest instytucja lekarza rodzinnego — ale nie tylko lekarz rodzinny, bo i piele-
gniarka Srodowiskowa, ktora teraz nazywa sie pielegniarkg rodzinna, a takze polozne.

Prosze panstwa, na zakonczenie powiem, ze nie sposob bylo dzisiaj, moim zdaniem,
przedstawic bardziej konkretnego programu, ktéry miatby modyfikowac¢ Narodowy pro-
gram, poniewaz za poprzednikéw pana ministra Winnickiego, odpowiedzialnych za reali-
zacje tego programu, byla pewna stagnacja. Rada do spraw Zwalczania Chorob Nowo-
tworowych, niestety, zbierala sie incydentalnie. Byl wiec przest6j, ktory prawdopodobnie
teraz skutkuje tym, ze chcielibySmy by¢ w innym miejscu niz jesteSmy. Dajmy jednak
szanse panu ministrowi — jesteSmy po rozmowach. Wiem, ze zawigzane zostaly zespoly
eksperckie, ktore — jak mySle — w ciggu najblizszych dwoch-trzech miesiecy wypra-
cujg te konkrety, na ktére panstwo czekaja. Dajmy szanse panu ministrowi, bo wiem,
ze w tej chwili jest nowy rozdzial na poziomie Ministerstwa, je§li chodzi o troszczenie sie
o realizacje ,,Narodowego programu zwalczania choréb nowotworowych”. Sam zgltositem
konkretne postulaty. Pan minister obiecal, ze wraz z zespolem zajmie sie tym bardziej
dokladnie. Zreszta doskonale rozumie, jak wiele popelniono bledéw, a gdyby nie one,
dzisiaj bylibySmy w innym miejscu.

Zatem, z wielkim zaufaniem - oczywiscie, doceniajac to, co do tej pory zostalo zro-
bione Narodowym programie — wierze w to, ze w ciggu tych ostatnich trzech lat reali-
zacji tego programu bedzie mozna osiggnac¢ duzo wiecej. Pamietajcie panstwo o jed-
nym - ze w profilaktyce uzyskaliémy juz bardzo duzo, ze wlaénie dzieki temu wyraznie
widzimy poprawe w zglaszaniu sie ludzi we wczesnych stadiach zaawansowania choroby
nowotworowej. Natomiast jeszcze raz zwracam sie z goracym apelem do pana ministra
i do panstwa. Po pierwsze, zrébmy co$ wiecej, zeby media publiczne spelnialy swoj obo-
wigzek konstytucjonalny i zeby nie wszystko bylo nastawione na komercje, bo to musi
sie odbywa¢ na zasadzie reklamy proszku doprania i wej$cia w ludzka podSwiadomosé,
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zeby zmienic¢ postawy Polakow. Prosze panstwa, odkad ten program istnieje, niewiele
zrobiono, zeby media mialy obowigzek prowadzenia madrej edukacji.

I druga rzecz — zrébmy wszystko wspolnymi sitami, zeby lekarz rodzinny byt odpo-
wiednio ustawiony, nagradzany, edukowany i przede wszystkim, zeby mial motywacje.
Lekarzy rodzinnych jest za malo. Mozna duzo wiecej zrobic, zeby uruchomié ten system,
bo to jest najtansze w perspektywie lat. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie. Potem jeszcze pan z tej strony. Chcieliby$my powoli
konkludowa¢, bo dyskusja duza jak na tak niewielki dezyderat. Prosze.

Koordynator Programu Badan Przesiewowych dla Wczesnego Wykrywania Raka Jelita

Grubego Jarostaw Regula:
Nazywam sie Jarostaw Regula i jestem koordynatorem Programu Badan Przesiewowych
w raku jelita grubego i bardzo krétko chciatbym powiedzie¢ —bo o tym skryningu bardzo
rzadko sie m6wi, bo by¢ moze jest wstydliwy, a moze jest mniejsza §wiadomosc — ze jest
to bardzo wazny Program, a rak jelita grubego jest bardzo dobrym celem dzialan skry-
ningowych. Niektorzy moéwig ze w ogole najlepszym, i ze najlepiej wydawac pienigdze
na prewencje tego nowotworu, bo najlatwiej mozna uzyskaé zwrot wlozonych pieniedzy.
Wyliczono, ze skryning raka jelita grubego kazdg metoda daje oszczednosci kosztowe,
czyli inwestycja sie oplaca i daje oszczednoSci finansowe. Tak wiec, z punktu widzenia
finansowego, jest to bardzo korzystne, czego nie ma w innych badaniach przesiewowych.

Druga rzecz — mowil o tym pan minister Winnicki, ale pewnie nie zwréciliSmy
na to uwagi — ze ten Program podlega przeksztalceniom w sposéb bardzo unowocze-
$niony, prowadzony zgodnie z zaleceniami Unii Europejskiej. To sie zaczeto juz w tym
roku i opiera sie na znacznym podwyzszeniu jakoSci tego programu, dzieki bardzo wyso-
kiej jakosci zaproszeniom na badania, z wyznaczonym terminem badania, ktory pod-
wyzsza zglaszalno$¢ i ma na celu zwiekszenie dostepu dla wszystkich — nie tylko tych,
ktorzy sami sie zglaszaja, ale takze tych, ktorzy mieszkajg w odleglych miejscowosciach
i majg gorszy dostep.

I jeszcze jedna rzecz jakoSciowa, dotyczaca tego Programu - chcialoby sie, zeby byta
we wszystkich programach skryningowych i we wszystkich dzialaniach - a mianowi-
cie, wbudowany system ewaluacji wewnetrznej — jest to nowoczesny termin — powiem,
ze Obama w roku 2009 wydal olbrzymie pienigdze na wbudowanie tego systemu - to sie
nazywa CER, czyli Comparative Effectiveness Research — ktory jednoczesnie poprzez
implementacje jakich§ dzialan whudowuje system ewaluacji. To wszystko jest wprowa-
dzane w tym Programie. Jest to nowosc i optymistyczna informacja, co chciatbym pod-
kresli¢. Oczywiscie, mozemy narzekac na wiele rzeczy, ale staramy sie, zeby bylo jak
najlepie;.

I ostatnia moja uwaga, odno$nie do uwagi, ktérej nie bardzo zrozumiatem, dotyczacej
tego, ze umowy na przyszly rok sg juz podpisane i ze to by¢ moze jest zle. Chciatbym,
powiedziec, ze azeby moc dobrze zaplanowaé dzialania realizatoréw Programu, ci reali-
zatorzy powinni mie¢ podpisane umowy na jak najdiuzszy mozliwy okres, bo podpisy-
wanie umow z roku na rok wila§ciwie paralizuje mozliwo$¢ inwestycji dla tych realiza-
toréow. Te umowy i realizacja powinny by¢ zagwarantowane na wiele lat. Jesli kto§ chce,
zeby co roku podpisywa¢ umowy od nowa, i uwaza, ze tak jest dobrze, to ja sie z tym
nie zgadzam. Umowy i realizacja powinny by¢ zaplanowane najlepiej na wiele lat, zeby
nie bawi¢ sie w podpisywanie uméw co roku, bo to uniemozliwia wieloletnie inwestycje
realizatorom. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie. Prosze sie przedstawi¢ do protokotu.

Ekspert Federacji Zwiazkow Pracodawcow Ochrony Zdrowia ,,Porozumienie Zielono-
gorskie” Mariusz Kocdj:
Nazywam sie Mariusz Kocoj. Jestem przedstawicielem Federacji Zwigzkéw Pracodaw-
cow Ochrony Zdrowia , Porozumienie Zielonogorskie” ilekarzem. Nasza Federacja
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reprezentuje zarowno lekarzy rodzinnych podstawowej opieki zdrowotnej, jak rowniez
pielegniarki i polozne Srodowiskowo-rodzinne.

Chcialbym podziekowaé zarowno czlonkom Komisji, jak i zaproszonym goSciom
za zauwazenie roli lekarza podstawowej opieki zdrowotnej. Szanowna Komisjo, prosze
panstwa, dzisiaj lekarz podstawowej opieki zdrowotnej, lekarz rodzinny, w tym systemie
nie uczestniczy nie z wlasnej woli. Nie ma zadnych regulacji prawnych, ktore by spra-
wialy, ze my jako lekarze otrzymujemy informacje zwrotng na temat pacjentow, kto-
rzy sa beneficjentami tego programu profilaktyki choroby nowotworowej. Wielokrotnie
zwracaliSmy sie do platnika, do poprzedniego prezesa NFZ-u, z propozycjami wspotpracy,
réwniez w tym aspekcie, ale do tej pory nie uzyskaliémy ani odpowiedzi, ani zaproszenia
do kontynuowania rozméw. Jako Federacja wyrazamy wole, jak i propozycje, aktywnego
uczestnictwa naszego Srodowiska w tym wieloletnim programie i zwracamy sie Wysokiej
Komisji o to, aby zauwazono to nasze wystapienie, bo nasze moce sprawcze w zakres
rozmoéw z platnikiem przez wiele lat byly niezauwazane. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

i.p.

Dziekuje bardzo. Rozumiem, ze wyczerpaliSmy juz liste méwcéw. Panie ministrze —
ja najpierw zabiore glos — nie bedziemy dzisiaj odnosic sie do tego szczegétowo, poniewaz
ustalaliSmy pewien wniosek.

Wstepnie chcialbym powiedzieé, ze zgadzam sie ze wszystkimi — to jest nowosc,
prawda? — ale najbardziej to chyba z panem postem Gosem, ktory powiedzial jedng
bardzo wazng rzecz. Nikt, prosze panstwa, tego programu nie chce zmieniac — to jest
pierwsza rzecz — w sensie jego istnienia i finansowania, natomiast uptyneto 7 lat i by¢
moze pewne kierunki w tym ogdélnym programie trzeba znalez¢ i przedstawi¢ nowe
propozycje. Musze powiedzie¢, ze odczuwam bezwzglednie niedosyt pewnych dziatan,
ktore upowszechniajg wiedzg dotyczacg nowotworow. I tak, jak patrze —jest tu dr Meder,
z ktorym wspoélpracuje od wielu lat — sg kampanie typu: po pierwsze, ,,Zdrowa gmina”,
gdzie oceniana jest glownie — chyba sie nie myle, panie doktorze — aktywnosc réznych
§rodowisk gminnych, miejskich, po to, zeby zacheci¢ do zglaszania sie na badania pro-
filaktyczne, propagowania pewnego stylu zycia, po drugie, ,Mam haka na raka”, gdzie
aktywno$¢ polega na pokazaniu szerszym niz tylko w waskim gronie zainteresowanych,
jak w przypadku zaproszenia, jak mozna w telewizji, w Srodkach masowego przekazu,
przy udziale profesjonalnych marketingowcow, prowadzic¢ réznego rodzaju kampanie,
zeby sklonié naszych obywateli do wziecia w nich udziatu, sg patroni — Komisja Zdrowia,
senacka Komisja Zdrowia, pan minister zdrowia — a pienigdze sg sponsoréw. Pytanie —
czy przypadkiem nie przekierowaé tych czesci profilaktycznych réwniez na liczne orga-
nizacje pozarzgdowe, a nie tylko na profesjonalistow, ktorzy nie dos¢, ze sami program
konstruuja, to jeszcze sg gldéwnymi beneficjentami. Jakos panowie profesorowie nie lubig
rozdawac tych pieniedzy gdzies na bok, czyli dla wielu organizacji pozarzadowych, ktore
rowniez powinny sie ubiegac o roznego rodzaju granty, bo nie jesteSmy w stanie poradzic
sobie z zaproszeniami, jezeli nie uruchomimy tych organizacji, ktore zajmujg sie szeroko
pojeta profilaktyka i promocja. By¢ moze tam trzeba skierowaé $rodki.

CzegoSmy oczekiwali, panie ministrze? OczekiwaliSmy przede wszystkim... My wiemy,
jak oceniamy ten program. On jest réznie oceniany - lepiej, gorzej, ale, czy nie czas
otworzy¢ go na inne kierunki, a nie tylko — jak tu powiedzieli panowie profesorowie —
na zakup sprzetu. Ja rozumiem, ze blizsza jest koszula cialu, wiem nawet, dlaczego tak
jest, ale to nie znaczy, panie profesorze, ze nie ro$nie wam konkurencja. Rosna réznego
rodzaju prywatne, niepubliczne zaklady opieki zdrowotnej — tak to dzisiaj nazwe — ktore
zajmuja sie radioterapig. Ro$nie ta konkurencja. Wcale nie uwazam, ze to jest zle, ponie-
waz oni pewne sprawy mogg prowadzi¢. I jako§ nie czerpig z tego programu nic a nic,
sami sobie radza.

Wydaje mi sie, ze musi by¢ przyjety jakis plan. Nie wiem, czy w Polsce jest wystarcza-
jaca liczba PET-6w publicznych, czy nie, poniewaz PET-y rowniez zaczynaja by¢ komer-
cyjne. I jeszcze jedno. Chcialbym, zebySmy pamietali, prosze panstwa, ze ten program
nie finansuje leczenia choréb nowotworowych... Przepraszam, od finansowania w Pol-
sce jest Narodowy Fundusz Zdrowia. On ma doposazy¢ pewne zaklady w sprzet po to,
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zeby realizowac zadania, ktorych warunki bedzie okresla¢ Narodowy Fundusz Zdrowia.
A z drugiej strony, bardzo mocno byla podkreslana profilaktyka, czyli dotarcie do rzesz
ludzi, zeby oni byli sklonni zaszczepic¢ w sobie przekonanie, ze konieczne jest badanie —
u kobiet piersi i cytologiczne, a u mezczyzn i kobiet — w kierunku raka pluca z powodu
palenia papieroséw. Panie profesorze, to przeciez jest ta kampania. Jezeli chodzi o raka
jelita grubego, wiem, ze jest on objety badaniem skryningowym. Te badania trzeba zro-
bi¢. Moze czas, ze zajaé sie rowniez diagnostyka, bo niewatpliwie przyszloscig jest zin-
dywidualizowanie leczenia, zwlaszcza, jesli chodzi o chemioterapie. To jest przyszlosc,
i od niej nie uciekniemy. By¢ moze, nalezaloby doposazy¢ pewne placowki, ktére maja
poszerzong diagnostyke. Nie mowie, ze nie.

Rozmawialiémy przed posiedzeniem Komisji w prezydium, ze chcieliby$émy jednak
prosi¢ pana ministra o uzupelnienie odpowiedzi na ten dezyderat o wskazanie tych kie-
runkow. Chcemy wiedzieé, jak strategicznie mysli ministerstwo. Rozumiem, ze czasu
jest mato. Jezeli prawda jest to, co powiedzial pan dr Meder, ze byl pewien zastéj w spo-
tykaniu sie Rady Narodowego Funduszu Zdrowia, bo rzadko byly zwotywane te spotka-
nia albo nie wypracowywano niczego poza dzieleniem pieniedzy — bo wtedy, kiedy jest
podzial pieniedzy, to zawsze wszyscy sie zjawiajg, wiem, bo tam pracowalem, natomiast,
jesli trzeba wypracowacé jaki$§ program, to zjawia sie¢ mniej niz wszyscy... By¢ moze,
chcielibyémy, zeby pan minister doprecyzowal pewne zadania i okreslil, czy po sied-
miu latach jakie$ kierunki trzeba wzmocnié, inne oslabi¢ i zmienié¢ jakie§ strategie.
Aczkolwiek, strategia jest jedna — ten program moéwi o tym, zebySmy poprawili pewne
wyniki. Nic wiecej. W swoim pierwszym artykule ma taki program. Co wiecej, zmiana
tego Narodowego programu jest mozliwa tylko poprzez Sejm — nie da sie tego zmienié
w ministerstwie. Jezeli panstwo uznaja, ze pewne segmenty przeciwdzialania chorobom
nowotworowym, takie jak profilaktyka, promocja, czy zachowania prozdrowotne, nalezy
zmienic, to trzeba to zapisa¢ w ustawie, bo Narodowy program jest ustawa. Natomiast
szczegblowe programy oddajemy — i nikt z Komisji nie ma o to pretensji — zeby to robili
fachowcy, bo oni sa najlepsi. Przyznam sie, ze w tej Radzie nie widze tych czynnikéow
spolecznych — radia, telewizji, wspolczesnych marketingowcow — bez ktorych dzisiaj
sobie nie poradzimy, bo minely czasy wyslania tylko zaproszenia — jak méwil pan poset
Dziadzio. Teraz trzeba dociera¢ do odbiorcy stosujac jeszcze inne formy przekazu.

Proponowatbym wiec, zeby pan minister dzi§ nie odpowiadat, tylko, zeby$émy w kon-
sensie zobligowali pana ministra do uzupetnienia tej odpowiedzi na dezyderat o kon-
kretne zamierzenia. One mogg by¢ tylko zasygnalizowane, ale chcielibySmy wiedziec,
jak sg zasygnalizowane i niekoniecznie interesuje wszystkich obszerna lista nazwisk,
bo nazwiska to wewnetrzna sprawa pana ministra. Z duzym szacunkiem odnosze sie
do tych nazwisk panstwa profesoréow, ktére tu sa wymienione, ale to niekoniecznie
interesuje Komisje Zdrowia. Nas bedg interesowaé kierunki — czy ma by¢ tak, jak jest,
co wzmocnié, co oslabi¢? By¢ moze, pan minister nie zgadza sie z dezyderatem. Jesli
tak, niech powie, ze uwaza, ze tak, jak jest, to jest dobrze. Chcielibyémy to ocenié, a nie
blgkaé sie wérod ogblnikéw. I na tym ten temat zamykam.

Czy sg inne wnioski, czy mozna zaproponowac taki wniosek, ze Komisja wystgpi
do pani marszalek o uzupelnienie przez ministerstwo tej odpowiedzi na dezyderat?
Myséle, ze takg konkluzjg to zakonczymy. W zwigzku z tym, Komisja wystapi w résumé
do pani marszalek, zeby zwroécila sie do Ministerstwa Zdrowia o uzupelnienie odpo-
wiedzi na dezyderat. Dziekuje bardzo. Konczymy ten punkt programu. Oglaszam dwie
minuty przerwy techniczne;.

[Po przerwie]

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
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Prosze uprzejmie o zajmowanie miejsc. Prosze panstwa, drugi punkt dzisiejszego posie-
dzenia Komisji dotyczy sprawy istotnej dla niematej grupy pacjentow w Polsce, z ktora
boryka sie sporo ludzi — choroby przewleklej. Kazda choroba przewlekla, niestety,
ma swojg dynamike i dramaturgie, i kazda choroba przewlekta ma swdj wyréznik — nie
jest uleczalna. Mozna uzyskaé réznego rodzaju remisje albo spowolnienie procesu cho-
robowego, natomiast trudno jest zgodzic sie z takim hastem, ze mozna ja wyleczy¢.

i.p.
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Musze powiedzieé, ze wezoraj czy przedwczoraj otrzymalem maila, bardzo dziwnego.
Podziele sie tym na poczatek. Grupa jakich$ ludzi stowarzyszonych wokoét chorego
z SM-em moéwi, ze to minister zdrowia i lekarze torpedujg i sabotuja leczenie chorych,
poniewaz choroba jest zdiagnozowana — wiadomo, dlaczego - i jest sposob leczenia.
Padajg imiona i nazwiska lekarzy. A sabotaz polega na tym, ze panstwo, gtdéwnie neuro-
lodzy, wolg leczyc i zarabiac na pacjentach, niz wyleczy¢ i by¢ niepotrzebnym. Ja to trak-
tuje w kategoriach bardzo réznych, ale takie maile sie zdarzajg. A w dzisiejszych czasach
tego typu sprawy sg bardzo grozne z tego powodu, ze —jak panstwo wiedzg — najlepszym
lekarzem w Polsce jest dr Google i pewnie tam pojawiajg sie tego rodzaju informacje.
Rozprzestrzenianie sie ich jest bardzo grozne. Glownie grozne jest w przypadku procesu
leczenia, bo mierzymy sie z chorobg, ktora ma bardzo réznorodny przebieg — przepra-
szam, wiem o niej niewiele, bo studiowalem bardzo dawno temu, a pdzniej nie bytem
neurologiem — ma rézne postaci, obejmuje ludzi mtodych, a dramatyzm polega na tym,
ze probuje sie szukacé jakiego$ zlotego Srodka, ktorego sie nie znajduje.

Panie ministrze, prositbym, zeby pan przedstawil krotkg informacje. Moze troche
krotsza, bo panstwo majg dos¢ szczegbdlowg te informacje — przygotowalem sobie juz
pewne pytania, ktore by to doprecyzowaly. Jednocze$nie chciatbym, zeby pan minister
pokazal, w jakim kierunku bedziemy dazy¢, mierzac sie z tym, co sie nazywa sclerosis
multiplex, czyli stwardnienie rozsiane, bo nie ukrywam, ze nie jest to problem tylko
Ministerstwa Zdrowia. Jest to problem rowniez opieki spolecznej, szeroko pojetej reso-
¢jalizacji, facznie z przywroceniem do pracy, stworzeniem warunkow i zwalczaniem nie-
pelnosprawnoéci. I wigze sie to nie tylko z rehabilitacja, ale i ze sprawami, ktore dzisiaj
sa domeng Ministerstwa Pracy i Polityki Spoleczne;.

Zaluje, ze kiedy$ wyekstraktowaliSmy per se Ministerstwo Zdrowia i odcieliSmy
je od tych spraw, z ktorymi w zasadzie minister zdrowia borykaé sie bedzie, czyli
od spraw spolecznych i socjalnych, poniewaz caly czas spotykamy sie z tym, ze pewne
problemy sie zazebiajg, a nie ma nic gorszego niz pracowanie w sytuacji, gdy kompeten-
cje jednego ministra wchodzg w kompetencje drugiego, bo wtedy — méwie to z wlasnego
doéwiadczenia - raczej jest przepychanka, a nie proba znalezienia wlasciwej miary i spo-
sobu rozwigzania. Prosze bardzo, panie ministrze.

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:

i.p.

Dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, chce powiedzie¢, ze po raz
kolejny w pelni zgadzam sie z tym wszystkim, co pan przewodniczacy powiedzial. Jest
to problem szerokiego rozumienia i objecia zagadnienia leczenia choréb przewleklych,
ktory rzeczywiScie wymaga postepowania miedzyresortowego, w zakresie wielu roz-
nych dzialan.

Panie przewodniczacy, poniewaz punkt w porzadku dziennym zostal zatytutowany
,Informacja na temat Narodowego Programu Leczenia Chorych ze Stwardnieniem Roz-
sianym - przedstawia Minister Zdrowia”, pozwole sobie, podtrzymujac te sama nute
rozumienia, powiedzie¢, ze grupa chorych na stwardnienie rozsiane stanowi przedmiot
wielkiej troski i zainteresowania Ministra Zdrowia, tak jak wiele innych jednostek cho-
robowych i wszyscy chorzy w naszym kraju. Chce powiedziec, ze bardzo sie ciesze z orga-
nizowania tego typu spotkanie — jest to juz chyba drugie albo trzecie posiedzenie w par-
lamencie, podczas ktérego mam przyjemnos§é¢ spotkaé sie panstwem, i wydaje mi sie,
ze udalo sie nam nawigza¢ ni¢ dobrej wspélpracy i wymiany pogladow, przede wszystkim
na temat docelowego modelu objecia opiekg rehabilitacyjng — mam na mysli rehabilitacje
nie tylko medyczna, ale i spoleczng — 0s6b dotknietych chorobami przewlektymi, w tym
stwardnienia rozsianego.

Poniewaz nie wszyscy czlonkowie Komisji sg lekarzami, pozwole sobie krétko powie-
dzie¢, ze stwardnienie rozsiane to problem postepujacej choroby neurologicznej, demie-
linizacyjnej, ktora dotyczy osrodkowego ukladu nerwowego. Jest to choroba, ktora
wystepuje z czestoscig miedzy 30 a 150 przypadkow na 100 tys. populacji, co oznacza,
ze w Polsce mamy okoto 35 tys. osob dotknietych tym schorzeniem... 35-40 tys...
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Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Mamy okreslony porzadek — przepraszam, ale musialem odebra¢ wazny telefon. Nie
przerywajmy panu ministrowi. Bedg panstwo mie¢ okazje sprostowaé¢ pewne dane. Nie
twierdze, ze informacja jest wyczerpujaca, ale nie zamierzam jej dyskwalifikowac¢ bez
wystuchania racji pana ministra. Prosze uprzejmie.

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:

24

Dziekuje uprzejmie. Podstawowym celem projektu przedstawionego do opinii mini-
stra zdrowia jeszcze w roku 2005 — a zatem Igczy nas ciagloéé funkcjonowania urzedu
z panem przewodniczacym, aczkolwiek problem nieco sie zmienit od tego czasu — jest
wdrozenie nowoczesnego systemu leczenia i rehabilitacji chorych na stwardnienie roz-
siane, zakup sprzetu do rehabilitacji, objecie usystematyzowang opieka grupy chorych,
edukacja grupy chorych i profesjonalistéw zajmujacych sie stwardnieniem rozsianym,
a takze prowadzenie Centralnego Rejestru Chorych. Koszt realizacji programu zostat
oszacowany w projekcie na kwote 335 mln zt — przypominam, ze w Narodowym Pro-
gramie Zdrowia méwimy o kwocie 250 mln zt rocznie. Mysle, ze nie bede tego omawiac
szczegolowo, z uwagi na prosbe pana przewodniczacego o szacunek dla panstwa czasu.

Zagadnienia, ktore dotyczg probleméw zwigzanych z leczenie i rehabilitacjg osob
chorych na stwardnienie rozsiane, byly i sg wnikliwie analizowane przez Ministerstwo
Zdrowia. Musze powiedziec, ze ten program nie zostal dotychczas wdrozony w postaci
narodowego programu, jako odrebnej, wydzielonej jednostki dziatania czy kierunku dzia-
tania ministra zdrowia z uwagi na fakt, ze, po pierwsze, pod wzgledem merytorycznym
potrzeby zdrowotne grupy chorych na stwardnienie rozsiane nie rdznig sie na tyle istot-
nie — problem ten nie jest ani nietypowy, ani odrebny od reszty probleméw zdrowotnych
w kraju - zeby tworzy¢ dedykowany temu narodowy program, tak jak stworzono pro-
gram w kierunku zwalczania choréb nowotworowych, czy innych, bo tu méwimy o bar-
dzo szerokiej galezi, kierunku dziatania polityki zdrowotnej panstwa.

Ponadto, z uwagi na uwarunkowania legislacyjne, warto zauwazy¢, ze propozycja
finansowania zadan z programu zdrowotnego w czesci przez Narodowy Fundusz Zdro-
wia, a w czeSci przez ministra zdrowia pozostaje w sprzecznoSci z przepisami ustawy
o §wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw publicznych. Wprawdzie
kazdy z podmiotéw moze opracowaé, wdrazaé i finansowaé¢ programy zdrowotne, nie-
mniej jednak, w ramach realizacji programu zdrowotnego mogg by¢ finansowane tylko
te zadania, ktore nie sg przedmiotem finansowania przez inne podmioty. Natomiast
z tresci proponowanego programu wynika, ze czesSc z nich jest juz finansowana ze $rod-
kow Narodowego Funduszu Zdrowia — takie, jak rehabilitacja i leczenie. Ponadto, kom-
pleksowa opieka zdrowotna obejmujaca takze rehabilitacje, diagnostyke, leczenie oraz
dzialanie logopedii czy opieke spoteczna, wykracza poza mozliwoSci finansowania i poza
cele Narodowego Funduszu Zdrowia, a takze poza resortowe mozliwosci finansowania
przez ministra zdrowia.

Pozwole sobie dalej skraca¢. Wymagania, warunki realizacji i §wiadczenia opisane
w programie obejmujg bardzo istotny i szeroki panel §wiadczen spolecznych, medycz-
nych i rehabilitacyjnych, uwzgledniajacy rowniez §wiadczenia fizjoterapeutyczne, logo-
pedyczne i psychologiczne, ktore — jak juz powiedzialem — wykraczajg poza mozliwosci
finansowania Narodowego Funduszu Zdrowia, i niektére wymagania szczegotowe ujete
w programie, miedzy innymi, wyposazenie w specjalistyczny sprzet rehabilitacyjny,
ktory obecnie nie znajduje sie w wykazie wymaganego wyposazenia, okreslonego przez
ministra zdrowia w stosownym rozporzadzeniu w sprawie $§wiadczen gwarantowanych
z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Rehabilitacja, do ktorej maja dostep osoby cierpigce na stwardnienie rozsiane, jest
im udzielana zgodnie z przepisami prawa, a mianowicie, na podstawie rozporzadzenia
ministra zdrowia w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczni-
czej. To rozporzadzenie okre§la wykaz i warunki §wiadczen gwarantowanych z zakresu
rehabilitacji, poziom finansowania, tacznie z przejazdem srodkami transportu sanitar-
nego. Swiadczenia sg udzielane zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medyczne;j,
z wykorzystaniem metod diagnostyczno terapeutycznych, przewidzianych przez nauke.
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Pacjentom chorym na stwardnienie rozsiane przystuguje zatem rehabilitacja w r6znych
zakresach, w szczegolno$ci lekarskiej ambulatoryjnej opieki rehabilitacyjnej, realizowa-
nej w warunkach ambulatoryjnych, fizjoterapii ambulatoryjnej, porady lekarskiej reha-
bilitacyjnej w warunkach domowych, a takze fizjoterapii domowej, rehabilitacji ogélno-
ustrojowej realizowanych w warunkach stacjonarnych oraz rehabilitacji neurologicznej
realizowanej rowniez w warunkach stacjonarnych. Przepisy okre§lajg wymagany czas
trwania poszczegoélnych rodzajow rehabilitacji leczniczej, w przypadkach uzasadnionych
wzgledami medycznymi moze ona by¢ oczywiScie przediuzona.

Sumarycznie dane pochodzace z oddzialow wojewodzkich NFZ-u wskazuja, ze sys-
tematycznie wzrasta liczba osob objetych rehabilitacjg w zakresie fizjoterapii domowe;j
o okoto 13% - jest to wzrost pomiedzy rokiem 2010 a rokiem 2011 — i o 11% analizu-
jac ich koszt. Wzrasta rowniez dostepnosc do Swiadczen rehabilitacji ogélnoustrojowe;j
w warunkach stacjonarnych o 20%. Najwiekszy wzrost nastapil w zakresie rehabilita-
cji ogélnoustrojowej w osrodku dziennym — o 44% liczby produktow i o 48% kosztow.
W rehabilitacji neurologicznej nastapil wzrost kosztéow §wiadczen udzielanych pacjen-
tom ze stwardnieniem rozsianym z 3 mln 330 tys. zt w roku 2010 do prawie 5,5 mln zt
w roku 2011 - méwimy tu wylgcznie o kosztach rehabilitacji os6b z rozpoznaniem gltow-
nym stwardnienie rozsiane.

Lecznictwo uzdrowiskowe, ktore dostepne jest dla tych pacjentow. Od roku 2010 do potowy
biezacego roku zrealizowano 3298 skierowan na leczenie uzdrowiskowe, na sume prawie 7
mln 400 tys. zi. Narodowy Fundusz Zdrowia ma podpisane umowy z 63 podmiotami wyko-
nujacymi dzialalno§c lecznicza, ktéra dotyczy swiadczen z zakresu neurologii. Informujemy
dodatkowo, ze wydano 1gcznie 568 tys. skierowan, czyli méwimy o waskiej grupie. OczywiScie,
prowadzone sg listy oczekujacych, zgodnie z przepisami prawa.

I bardzo krotko — poniewaz ta kwestia zawsze jest poruszana i pocigga za soba wiele
emocji i oczekiwan — powiem o leczeniu farmakologicznym osob chorych na stwardnie-
nie rozsiane. Ono bylo prowadzone w ramach programu terapeutycznego, ktore obec-
nie, na skutek zmiany przepisow prawa, nazywajg sie programami lekowymi. Program
dotyczacy leczenia osob ze stwardnieniem rozsianym obejmuje oczywiscie stosowne
kryteria kwalifikacji 0séb — wlaczenia i wylaczenia - co jest typowe dla programéw leko-
wych. Dotychczas finansowany jest program, ktory podlegat kilku modyfikacjom. Mysle,
ze warto wspomnie¢, ze na przestrzeni ostatniego okresu te modyfikacje programu leko-
wego, dedykowanego osobom cierpiagcym na stwardnienie rozsiane, dotyczyly, po pierw-
sze dopuszczenia leczenia interferonem oséb od 12 roku zycia — pierwotng granicg bylo
lat 16. Po drugie, usunieto z punktowego systemu kwalifikacji do leczenia kryterium
wiekowe — byl tam zapis, ze pacjenci powyzej 40 roku zycia uzyskiwali mniejsza liczbe
punktow — i obnizenie liczby punktéw systemu z 21 na 15. Zreszta, to na wyrazny wnio-
sek panstwa i dzieki panstwa wspotpracy udato sie wypracowac razem z platnikiem taka
formute, by nie dyskryminowac tych osob, ktore sg w wieku 40 lat i wiecej. Po trzecie,
wydluzono czas leczenia pacjenta w programie z 3 do 5 lat. Dopuszczono do leczenia
nowym preparatem — octanem glatirameru dzieci od 12 roku zycia i dopuszczono do sto-
sowania ten sam octan glatirameru jako lek w pierwszej linii leczenia.

Trzeba dodatkowo zaznaczy¢, ze program zaré6wno w wersji okreslonej w rozporza-
dzeniu ministra, jak i opis programu lekowego w obwieszczeniach ministra, w zadnym
punkcie nie stwierdza braku mozliwosci ponownej kwalifikacji pacjenta do udziatu
w programie po uplywie okresu 3 i 5 lat, o czym czesto wymienialiSmy koresponden-
cje. Dotychczas dalsze uczestnictwo w leczeniu uzaleznione bylo od spelnienia przez
$wiadczeniobiorce kryteriow kwalifikacji, z uwzglednieniem kryteriéw wiaczenia do pro-
gramu. Oczywiscie, kwestig do dyskus;ji jest fakt, ze nie wiadomo, zgodnie z aktualng
wiedzg medyczna, jak dtugo ma trwaé leczenie interferonem beta 1b. Dostepne dane
naukowe, pochodzace z badan kontrolowanych obejmujgcych maksymalnie piecioletni
okres leczenia u pacjentéw z postacig ustepujgco-nawracajaca i obejmujacych 3 lata
leczenia u pacjentow z wtornie postepujaca postacig stwardnienia rozsianego, nie pozwo-
lity na jednoznaczng konkluzje w tym zakresie.

Mysle, ze warto jeszcze zwroci¢ uwage na to, ze w ciggu ostatniego czterolecia zano-
towano wzrost kosztow leczenia w realizacji programu z 76 mln zi do prawie 140 mln z1.
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Dodatkowo, pacjent leczony w ramach programu lekowego zachowuje nadal prawo
do korzystania ze $§wiadczen w ramach Jednorodnych Grup Pacjentéw i lekéw znajdu-
jacych sie na liScie lekow refundowanych, co wiaze sie z faktem wzrostu finansowania
tej choroby, czyli kosztow leczenia pacjentow.

Koszt refundacji lekéw pozostajacych w obrocie aptecznym to 2 mln zi. Program
lekowy nie jest dostepny w obrocie aptecznym. Czes$¢ apteczna refundacji w stward-
nieniu rozsianym to przede wszystkim leki zwigzane z leczeniem dysfunkcji pecherza
moczowego oraz terapie sterydowe.

Warto zauwazy¢, ze aktualnie w procedurze rejestracyjnej znajdujg sie dwa wnioski
o utworzenie dwoch nowych programow lekowych dla pacjentéw ze stwardnieniem roz-
sianym. Pierwszy z nich dotyczy leku fingolimod, ktory zostal juz oceniony przez Agencje
Oceny Technologii Medycznych i zostal skierowany do Komisji Ekonomicznej. A drugi
program — , Leczenie natalizumabem chorych ze stwardnieniem rozsianym” - jest przed-
miotem oceny Agencji Oceny Technologii Medycznych.

Jesli panstwo pozwolg, na tym skoncze te krotkg informacje. Oczywiscie, chetnie
odpowiem na wszystkie pytania, jakie sie pojawig. Dziekuje uprzejmie.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo, pani ministrze. Czy kto§ z zespolu — witam pana prezesa Narodo-
wego Funduszu Zdrowia — chcialby jeszcze uzupelnic te informacje? Jezeli nie, to sadze,
ze mozemy... Panie prezesie, czy chce pan co§ uzupelnic? Prosze uprzejmie.

Zastepca prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Marcin Pakulski:
Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, wszystkie dane, ktére przedstawil pan mini-
ster, sg tozsame z danymi, ktore sg w ramach systemu Narodowego Funduszu Zdrowia.
Tak wiec, jesli panstwo beda miec pytania, zwlaszcza w zakresie kontrowers;ji, o ktorej
pan minister wspomnial, to nie mozemy stwarzaé¢ dwoch sposobéw finansowania jednego
sposobu leczenia, bo tak naprawde cze$c¢ zalozen tego projektu do tego by sie sprowa-
dzala. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Wysluchaliémy informacji i uzupelnienia, z jednej strony, pana mini-
stra, a drugiej — pana prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia.
Otwieram dyskusje. Kto z pan i panoéw postéw chciatby zabraé glos? Prosze bardzo,
pan posel Hoc.

Posel Czestaw Hoc (PiS):

Dziekuje, panie przewodniczacy. Panie ministrze, zakonczyl pan mowiac, ze chetnie
odpowie na wszystkie pytania. Nie odpowie pan, bo nie bedzie pan mégl odpowiedziec,
zadam bowiem podstawowe pytanie — kiedy bedzie dobrze? Kiedy bedzie po europej-
sku leczone stwardnienie rozsiane? Nie odpowie pan. Bede usatysfakcjonowany dopiero
wtedy, kiedy pan na to odpowie — w ktéorym roku bedg standardy europejskie? W kto-
rym roku bedziecie spelnia¢ rezolucje Parlamentu Europejskiego z 2003 r.? Wszystkie
kraje wdrozyly kompleksowg i nowoczesna terapie stwardnienia rozsianego, poza Polska
i Biatorusig. Czyli, jesli pan czyta jako osiggniecia dopuszczenie interferonu itd., to jest
to sukces Bialorusi albo Korei Péinocnej, a nie panstw europejskich. Zatem, jesli chce
pan odpowiada¢ na konkretne pytania, to pytam — kiedy bedzie dobrze? Kiedy bedzie
po europejsku, kompleksowo, w jednolity, nowoczesny sposob leczone stwardnienie roz-
siane? To jest pierwsze pytanie. OczywiScie, zdaje sobie sprawe z tego, ze potrzebny jest
czas na zastanowienie.

Mam jeszcze konkretne pytania. Podtrzymuje stwierdzenie, ze chorzy ze stwardnie-
niem rozsianym, je§li chodzi o Polske, to trzecia pod wzgledem wielkosci grupa chorych
w Europie, natomiast, je§li chodzi o nowoczesno§é leczenia, to wyprzedza nas tylko Bia-
forus$... Absolutnie tak jest... I jeszcze Bulgaria i Rumunia. Dokladnie. Powiem panu,
o co chodzi. Clou leczenia stwardnienia rozsianego polega na tym, zeby jak najwcze$niej
podac dobry lek, bo potem, widomo — inwalidyzacja. I to wcale nie jest prawda, ze ogra-
niczajg was finanse, bo wiadomo, ze im wczesniej zaczniemy leczyé¢, tym mniejsza jest
inwalidyzacja i mniejsze sg koszty. Wlasnie w Europie, panie ministrze, to octan glatira-
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meru albo interferon beta wlgcza sie nawet wtedy, kiedy nie ma pewnego rozpoznania,
po to wlaénie, zeby zminimalizowaé postep choroby, bo to jest najefektywniejsze. Naj-
efektywniejsze jest zawsze jak najwcze$niejsze leczenie choroby.

Teraz zadam panu nastepne pytanie. Co moze zrobi¢ chory ze stwardnieniem rozsia-
nym, jesli jest oporny na leczenie interferonem? Dlaczego nie moze skorzystac z natali-
zumabu - Tysabri? Dlaczego nie moze skorzystac z fingolimodu, chociaz juz teriflunomid
jest o wiele lepszy od gilenyi? A wy caly czas jesteScie w powijakach i od 2009 r. oceniacie,
wdrazacie, oceniacie, wdrazacie, czy Tysabri, a raczej natalizumab — bo nie chce méwié
o preparatach — czy fingolimod. Caly §wiat juz tym dawno leczy, a wy wcigz kontroluje-
cie, sprawdzacie. Dlaczego nie wigczycie tych lekéw? Co ma robié pacjent, kiedy konczy
sie leczenie interferonem albo interferon jest nieskuteczny? Oczywiscie, wykorzystuje
wszelkie mozliwoSci, zeby w jaki§ sposob uzyska¢ finansowanie natalizumabu czy fin-
golimodu. To jest postep. Tym mozecie sie pochwali¢, albo oczekiwaé aplauzu z naszej
strony, czy zdecydowanej akceptacji. A tak, mowicie to, co mozecie méwic. My oczeku-
jemy efektow, a efekty polegaja na tym, ze nie ma w Polsce kompleksowego, jednolitego
leczenia stwardnienia rozsianego, jakie jest w kazdym kraju europejskim — méwitem
na poczatku o ,,starej pietnastce”, a potem dostosowaly sie inne kraje. Nie ma wdrozo-
nej rezolucji Parlamentu Europejskiego z 2003 r. o0 kompleksowej, nowoczesnej terapii
stwardnienia rozsianego. I to jest fakt. To, ze my sie spieramy, czy jest 60 tys., czy 35
tys., czy 40 tys. chorych na stwardnienie rozsiane, to jest wtérna sprawa, natomiast
jeszcze raz podkreslam bardzo zlg u nas strategie, czy dzialania, ze dajemy tylko wtedy,
kiedy to jest konieczne. A powinniSmy wyprzedza¢ wszystkie powiklania, zeby przedtu-
zat zycie w aktywnoSci.

Panie ministrze, pan mowi, ze z troskg pochylacie sie nad tym. My tez, jako parla-
mentarzysSci, zalozyliSmy Zesp6t parlamentarny do spraw stwardnienia rozsianego i bar-
dzo czesto bedziemy was przepytywac, indagowac, zeby te wszystkie procedury szybciej
postepowaly, bo tu nie chodzi tylko o oszczednosSci. Caly czas jest kwestia pieniedzy,
finansowania, ale — jeszcze raz podkreslam - jesli bedziemy wczes$niej dobrze leczy¢,
to bedziemy na tym oszczedzac... Tak, panie ministrze. Takie jest przynajmniej moje
zdanie.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Kto z pan i panéw poslow chcialby jeszcze zabrac glos w tej materii?
Moze kto§ z zaproszonych goSci. Prosze uprzejmie. Prosze sie przedstawic.

Wiceprzewodniczgca Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego Helena Kladko:

i.p.

Nazywam sie Helena Kladko. Jestem wiceprzewodniczaca Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego. Panie ministrze, panie przewodniczacy, w trakcie poprzedniej
dyskusji stwierdzil pan, ze glos na temat ludzi chorych na choroby nowotworowe;j zabie-
raja profesorowie-lekarze, tu, w drugim punkcie dzisiejszego spotkania jesteSmy my —
pacjenci, bo my jako organizacja pozarzadowa, pacjentka, od dwudziestu lat zabiegamy,
przy pomocy was — lekarzy, o polepszenie jakoSci zycia nas, chorych na stwardnienie
rozsiane. M6wie — nas, bo jestem osobiScie tym zainteresowana.

Panie ministrze, z calym szacunkiem dla pana i odnoénie do tego, co powiedzial
pozniej powiedzial z Narodowego Funduszu Zdrowia, nie do konca jest Scisto§é miedzy
panéw wypowiedziami, bo nie kto inny jak wtasnie przedstawiciel Narodowego Funduszu
Zdrowia — nie tak dawno, bo 27 listopada, w trakcie konferencji zorganizowanej wiaénie
przez Zespol parlamentarny do spraw SM-u, ktoremu serdecznie dziekujemy za aktywne
wlgczenie sie w nasze problemy — powiedzial na podstawie danych Narodowego Fundu-
szu Zdrowia, ze jest nas okolo 44 tys. Panstwo ciagle zastawiajg sie kosztami. Wiadomo
- potwierdzg to panowie profesorowie z naszej Doradczej Komisji Medycznej, ze koszty
leczenia naszej jednostki chorobowej w stosunku do pézniejszych kosztow spotecznych
z tytutu zaniedbania sg o wiele wyzsze.

Przedstawial pan dane, ze ze §wiadczen rehabilitacyjnych korzysta okoto 3,5 tys.
0s0b. Prosze panstwa, nawet w stosunku do danych, jakie panstwo posiadaja, ze jest
nas 44 tys., jest to naprawde niewielki odsetek.
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Prosze panstwa, kolejna sprawa. Poniewaz nie ma lekéw, ktore lecza, ta rehabili-
tacja — co na pewno potwierdzi pani profesor, konsultant do spraw rehabilitacji — jest
bardzo istotna, bo jezeli czlowiek po rzucie od razu wejdzie w intensywng rehabilitacje,
ma mozliwo§é powrotu do aktywnosci fizycznej. Nie zawsze tak sie dzieje, ale sie dzieje.

Cieszy mnie ogromnie, jako od lat walczacg — bo naprawde walczymy poprzez nasze
kampanie spoteczne, poprzez oddolne zaangazowanie chorych w calej Polsce — ze wresz-
cie zostalo to zauwazone i problem naszych chorych trafit pod obrady Komisji sejmowe;j.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie. Prosze sie przedstawic.

Przewodniczacy PTSR Tomasz Poleé:
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Tomasz Polec. Jestem przewodniczacym Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Przede wszystkim, chciatbym podziekowac panu przewodniczgcemu za to, ze pozwo-
lit nam uczestniczyé w dzisiejszym posiedzeniu i mozemy przedstawi¢ nasze problemy.
W uzupetlnieniu do tego, co pan poset byl uprzejmy mowié¢ o pozycji Polski w Euro-
pie jezeli chodzi o dostep do leczenia, opieke i udzial panstwa w opiece nad chorymi
na stwardnienie rozsiane, powiem, ze, wedlug informacji z ostatniego Barometru Euro-
pejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego — to jest organizacja zrzeszajaca we wszyst-
kich krajach organizacje pozarzadowe zajmujace sie stwardnieniem rozsianym — Polska
awansowala na czwarte miejsce — to jest bardzo dobra informacja — na 33 panstwa, ale
na czwarte od konca. A ten awans zawdzieczamy tylko temu, ze w 2011 r. Europejska
Platforma Stwardnienia Rozsianego uwzglednita takie panstwa, jak Bialoru§, Boénia
i Hercegowina. Te kraje zajely miejsca za nami. Dzieki temu wlaénie jesteSmy na czwar-
tym miejscu od konca. Tak naprawde wyglada rzeczywisto$¢ pacjenta chorego na stward-
nienie rozsiane w Polsce.

Wiem, ze wszyscy tu bedziemy moéwié o kosztach. Wszyscy zdajemy sobie sprawe
z kosztow, jakie sg niezbedne do pomocy osobom chorym, ale — pan minister tu o tym
wspomnial i panstwo postowie tez o tym wspominali — wczesne leczenie chorego
na stwardnienie rozsiane to w wielu przypadkach gwarancja tego, ze ten chory pozosta-
nie sprawny, ze bedzie mogl pracowac, odprowadzaé podatki do Skarbu Panstwa, ze nie
bedzie musial angazowa¢ nikogo ze swojej rodziny do opieki nad sobg. GdybySmy te
koszty zrownowazyli po jednej stronie i po drugiej, czyli, tak jak pan przewodniczacy byt
uprzejmy wspomniec¢ o Ministerstwie Pracy i Pomocy Spolecznej — jesli dobrze wymie-
niam nazwe — to to ministerstwo nie ponositoby tych kosztéw, natomiast spadlyby one
na Ministerstwo Zdrowia. De facto, gdyby$my przeprowadzili bilans w skali kraju, pan-
stwu by sie to optacito. Czyli, moze nalezy stworzyc inny system spojrzenia na stward-
nienie rozsiane, na opieke nad tym chorym. I tu wlasnie pojawia sie sprawa Narodowego
Programu Leczenia Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym. Idea, gdy zaczynaliémy prace
jako Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego nad Narodowym programem, bylo
to, zeby ten system, ktory juz jest, uszczelnic, zeby bardziej efektywnie mozna bylo zajaé
sie leczeniem osob chorych. Wielka jest w tym zastuga naszych specjalistow z Doradczej
Komisji Medycznej, ktérzy ten program leczenia przygotowywali. Chee powiedzieé, ze on
juz istnieje od siedmiu lat. W 2005 r. powstala pierwsza wersja, ktora teraz zostala zmo-
dyfikowana i przekazana.

Teraz, panie przewodniczacy, przejde do rzeczy moze najwazniejszej, ktora nas skio-
nifa do tego, zeby absorbowaé panstwa czas. Ot6z, tak naprawde, ten narodowy pro-
gram leczenia jest. On lezy gdzie§ w szufladach ministerstwa — pan minister zresztg
go tu cytowal. Najgorsze jednak jest to, ze my nie mamy zadnego sygnalu od panstwa,
czy sa jakie$ uwagi do tego programu leczenia, czy nie ma. My siedzimy, czekamy, przez
parlamentarzystow z Zespolu parlamentarnego do spraw stwardnienia rozsianego pro-
bujemy dowiedziec¢ sie, co sie z tym narodowym programem dzieje, i nic. Nie wiemy.
A przeciez - moim zdaniem - w interesie wszystkich tych ludzi chorych, czekajacych
na jakagkolwiek pomoc, najrozsadniejsze byloby, zeby$my siedli — my, specjaliSci, lekarze,
ktorzy znajg specyfike tej choroby i panstwo, ktérzy dysponujg tymi srodkami, oczywi-
Scie, skromnymi, z czego zdajemy sobie sprawe. To nie jest tak, ze jako organizacja poza-
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rzgdowa chcemy tylko wyciggaé reke. My chcemy wspdlnie z panstwem usiasc i sprobo-
wacé opracowac najbardziej efektywny i skuteczny program nad osobami chorymi.

Dlaczego my? Dlatego, ze mamy na co dzien do czynienia z tymi ludZzmi w naszej orga-
nizacji. My zrzeszamy okolo 6 tys. os6b, mamy 23 oddzialy w catej Polsce. W kazdym z tych
oddzialow na co dzien prowadzi sie ciezkg prace z chorymi. To tam, wlaénie w tych oddzia-
fach, pomagamy im zalatwi¢ rehabilitacje, wyszukujemy jeszcze miejsca w programach
lekowych. To dzieki takim dzialaniom, ktérych sie nie dostrzega na co dzien, ci chorzy moga
rekompensowac sobie ten niedob6r pomocy ze strony panstwa. Jako Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego mamy w tej chwili niemalze 800 oséb na tak zwanych subkon-
tach, gdzie chorzy moga gromadzi¢ swoje Srodki. Niestety, przepisy sg tak skonstruowane,
ze sami nie mogg tego robié. Musi to robié organizacja pozarzadowa. My to umozliwiamy.
Tak naprawde, juz ledwo ciggniemy, poniewaz obstuga tylu oséb, to jest ogromny wysi-
tek jesli chodzi o strone ksiegowg. Przeciez funkcjonujemy w jakich$ przepisach prawa.
To nie my powinni$my sie tym zajmowac. I stad nasza prosba, powiem wiecej, blaganie
o to, zebySmy z panstwem, z Ministerstwem Zdrowia i z Narodowym Funduszem Zdro-
wia, byli wreszcie w stanie usigs$¢ — oczywiscie, przy udziale specjalistow — i porozmawiac
o konkretach, o tym, o czym dzisiaj pan minister méwit.

Pan minister mowi, ze narodowy program w jakim§ punkcie jest niezgodny z ustawa.
By¢ moze, tylko prosze nam o tym powiedzie¢. Poprosimy specjalistow i zmienimy to,
tylko niech bedzie wymiana informacji. I tu wielka prosba do pana przewodniczacego,
zeby sprawit to, abySmy wreszcie mogli usiaé¢ wspolnie i zajagc sie ta sprawg. Bardzo
dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Bede mie¢ przykre informacje — ta sita sprawcza to sg marzenia, ale
mysSle, ze jakie$§ wnioski z tego wyciggniemy. Prosze uprzejmie.

Czlonek Doradczej Komisji Medycznej PTSR Jerzy Kotowicz:

i.p.

Jerzy Kotowicz. Jestem neurologiem, wiceprzewodniczacym tej Doradczej Komisji
Medycznej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Prosze panstwa, w stosunku do krajow europejskich, w Polsce leczenie refundowane
jest rozpoczynane zbyt p6zno, co skutkuje szybszym postepem inwalidztwa tych chorych,
przechodzeniem na renty i jeszcze szybsza SmiertelnoScig. Ponadto, leczymy zbyt krétko
- tylko 5 lat. W tym zakresie sg badania, bo mamy obserwacje po leczeniu immunomo-
dulujacym pierwszego rzutu, to znaczy interferonami po 21 latach. Poréwnano grupe
chorych leczonych od poczatku przez 21 lat z tymi, ktorzy nie byli leczeni — §miertelnosé
jest 0 46% wieksza w grupie nieleczonej i jest szybszy postep inwalidztwa. To sg twarde
dane. Po 21 latach. I nikt w Europie Zachodniej, czy nawet w Czechach... Na poprzed-
nim posiedzeniu podkomisji Komisji Zdrowia, poSwieconemu stwardnieniu rozsianemu,
przedstawiano dane Czechow, ktorzy to dokladnie oceniali. Jest to choroba przewlekla —
tak jak pan przewodniczacy powiedzial — wobec czego, jest to choroba na cate zycie. Nie
ma wiec powodu, zeby leczy¢ tylko przez ograniczony okres. Powinno sie leczy¢ wtedy,
kiedy to leczenie jest skuteczne. OczywiScie, sg responders i nonresponders, ktorzy nie
odpowiadajg na to leczenie, ale wtedy jest to inna sprawa.

I trzecia sprawa. Czyli, zbyt p6zno zaczynamy leczenie, leczymy zbyt krétko, leczymy
zbyt matg liczbe chorych i - co bardzo istotne — nie mamy lekéw drugiego rzutu. Cho-
roba moze od poczatku albo wtérnie mieé¢ ostry przebieg, a choremu mozemy wypisaé
recepte na te leki — mogg sie leczy¢, bo one sg zarejestrowane — ale to kosztuje 7-8 tys. zi
miesiecznie. Wobec tego chorego na to nie staé.

Ponadto, dla chorych jest bardzo ograniczona mozliwo§é rehabilitacji — o czym
tu przed chwilg méwiono. Z danych przedstawionych przed tygodniem na posiedzeniu
podkomisji Komisji Zdrowia wynikalo, ze w Polsce rocznie jest leczonych w oSrodkach
temu dedykowanych tylko 1500 os6b. To w stosunku do 44 tys. — a przeciez co najmniej
polowa z tych pacjentow jest w takim stanie, ze bez rehabilitacji nie mogliby funkcjono-
wacé — jest Smieszna liczba.

Reasumuja, leczymy zbyt p6zno, zbyt krotko i nie mamy mozliwoSci leczenia drugiego
rzutu. Tylko okolo 10% pacjentéw w Polsce jest leczonych lekami immunomodulujacymi,
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podczas gdy w innych krajach jest to 20-30%. W tym przypadku sg ogromne problemy.
Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie.

Sekretarz generalna PTSR Magdalena Fac:

Magdalena Fac, sekretarz generalna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Ja ad vocem rehabilitacji. To znaczy, miara wydatkéw naszych subkont z jednego pro-
centa jest miarg niedomagan systemu. Bardzo duzo pacjentéw zbiera srodki na rehabi-
litacje, a ta rehabilitacja nie jest wystarczajgca. Pacjent po rzucie czeka nieraz p6t roku
na przyjecie na rehabilitacje szpitalng. Zatem z tg szybka Sciezka nie jest do konica tak,
jak by sie chciato. Rehabilitacja jest limitowana nie wzgledami zdrowotnymi, tylko limi-
tami NFZ-u, ustalanymi arbitralnie iloSciami tej rehabilitacji.

Zeby nie szukaé daleko, mamy dwa topowe, Swiatowej klasy oSrodki rehabilitacji SM
w Polsce — Dabek i Borne. Jeden z nich, Borne, ma duze problemy finansowe i NFZ,
mimo ze oSrodek miatby mozliwo$¢ przyjmowania wiekszej liczby pacjentéw — okolo 10
0s0b wiecej w ciggu turnusu — to NFZ nie decyduje sie na finansowanie tych ustug. Nad-
mienie tylko, ze w obu tych oSrodkach pacjenci wspotplaca za pobyt, zatem, nie jest tak,
ze rehabilitacja jest dla nich darmowa, a w kolejce na przyjecie oczekuje sie rok-péttora.
Mam informacje od dyrekcji osrodka, ze wydajac 240 tys. zt rocznie mogloby by¢ przyje-
tych dodatkowo 100 osob, czyli ten okres oczekiwania by sie skracal, a miejsca w oSrodku
bylyby wykorzystane, przy czym ten osrodek nie musiatby przyjmowac pacjentow w pet-
nej odplatnosci, a wiec po 5 tys. zt za turnus, co jest absolutnie nie do zaakceptowania
dla osoby, ktéra jest na rencie i wymaga wsparcia rodziny, bo bardzo czesto sg to takie
osoby. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze uprzejmie.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:

Danuta Ryglewicz. Jestem konsultantem krajowym do spraw neurologii i chciatabym
podsumowac, jak to wyglada...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Pani profesor, przerwe pani. Wiaénie pani szukatem, bo chciatbym sie dowiedzieé jednej
prostej rzeczy. Bo tu sporo jest napisane i sporo panstwo mowia, jest powolany Zespot
parlamentarny - tu sg czlonkowie tego Zespolu — a ja w swojej ignorancji zapytam
wprost, czy istnieje wypracowany algorytm leczenia chorych ze stwardnieniem rozsia-
nym. Jezeli tak, to czy on obowigzuje, czy nie i jakie sg kryteria wejScia i wyjscia z tego
systemu. To jest podstawowa rzecz, bo musze sie przyznaé, ze nie bardzo sie zgadzam
z tym hastem, ze musi byé narodowy program leczenia. Musi by¢ algorytm leczenia,
ktory jest odpowiednio finansowany. To jest pierwsza sprawa. Natomiast narodowy pro-
gram bedzie bardzo trudny do konstrukcji, poniewaz — tym razem zgadzam sie z panem
ministrem — niestety, weszlibySmy w bardzo trudna sytuacje, ze to samo §wiadczenie
mogloby by¢ finansowane z dwoch réznych zrodel, czyli z budzetu i z Narodowego Fun-
duszu Zdrowia, z czym - jak mysle — kazdy bedzie walczy¢ i nie dopusci do takiego prze-
nikania sie réznych strumieni pieniedzy.
Prosze bardzo, pani profesor. Teraz, prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:
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Moze od razu opowiem na pytanie pana przewodniczacego. RzeczywiScie, algorytmu nie
ma. Nie ma moze dlatego, ze z punktu widzenia medycyny, wlasciwie kazdego pacjenta
trzeba traktowac indywidualnie. Dlatego w §rodowisku medycznym diugo sie zastawia-
liSmy, czy tworzy¢ algorytm, gdzie leczenie nastepuje wedlug pewnego schematu. Jed-
nak zycie pokazuje, ze trzeba stworzy¢ taki algorytm, ktory nie bedzie dotyczyé tylko
leczenia, ale réwniez diagnostyki, dlatego, ze — jak tu méwiono w dyskusji - ja sie nie
do kofica zgodze ani z panem poslem, ani z panem profesorem, ze rozpoznajemy zbyt
pézno. Nie...

i.p.
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Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Bardzo prosze zakonczy¢ te dyskusje, panie profesorze. Bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:

i.p.

To sie wigze jedno z drugim. Pacjent, ktéry ma rozpoznane SM przede wszystkim
ma leczony rzut. 75% postaci stwardnienia rozsianego, to postac¢ rzutowa — nagle wyste-
puja jakie$ objawy. Zaréwno u nas, jak i w Europie, §rednio po 2,5 roku SM jest rozpo-
znawane. Jest bardzo podobnie. Dostepno§é do diagnostyki w naszym kraju jest dobra.
Powiedzialabym nawet, ze mamy pewne tendencje do nadrozpoznawalnosci — stad moje
zastrzezenie do danych Narodowego Funduszu Zdrowia. Chodzi o to, ze wspoélczesne
definicje Scisle okreélajg tak zwany pierwszy rzut choroby, ktéry moze byé podstawg
leczenia. Ale w tej definicji jest wyraZznie napisane, ze zeby rozpoznac ten pierwszy izo-
lowany incydent stwardnienia rozsianego, trzeba wykluczy¢ wszystkie inne choroby,
ktore mogg dawaé bardzo podobny obraz. I tego w naszym kraju, niestety, tak czesto
sie nie robi.

A moéwigc o algorytmie, za ktorym obecnie bardzo optuje, przygotujemy na potowe
roku 2013 algorytm, ktory bedzie dotyczyc nie tylko terapii, ale rowniez diagnostyki.
Wtedy, bez watpienia, bedzie do rozwazenia, ze pacjent, u ktérego bedziemy przyjmo-
wac, ze jego postac SM moze by¢ aktywna i bardzo aktywna, bedzie wymagac leczenia
wczesniej.

Trzeba pamietaé, ze SM - stwardnienie rozsiane — jest chorobg, ktéra przebiega bar-
dzo réznorodnie. Sg pacjenci, ktérzy maja jeden rzut, a drugi wystepuje po 5-6 latach.
Ocenia sie, ze posta¢ tagodna wystepuje w 10%, a postac¢ bardzo aktywna, z kilkoma
rzutami w roku, wystepuje w okoto 5%.

Jak u nas wyglada sytuacja, prosze panstwa? Diagnostyka jest ogélnie dostepna. Dia-
gnostyka jest glownie robiona w warunkach szpitalnych, i tak powinno by¢ robione.

Jest pelna dostepnosc, jezeli chodzi o leczenie samych rzutow chorobowych. Leczenie
immunomodulujace wzrasta z roku na rok. W tej chwili — z tego, co sie orientuje — okoto
5 tys. pacjentéow leczonych jest immunomodulacyjnie.

Wydaje mi sie, ze z punktu widzenia leczenia, terapii farmakologicznej, rzeczywiscie,
przede wszystkim potrzeba lekéw drugiego rzutu. Tych, o ktorych tu pan poset méwil,
czyli fingolimodu i natalizumabu. Sg to leki zarejestrowane dla pacjentéw o bardzo
aktywnym procesie chorobowym, one sg mniej wiecej dwukrotnie bardziej skuteczne
niz leczenie immunomodulacyjne. Redukcja roczna rzutéw przy leczeniu immunomodu-
lacyjnym jest u 30% pacjentéw, a przy leczeniu natalizumabem u 68%, a wiec jest dwu-
krotnie wieksza. Jest to bez watpienia najsilniejszy lek.

Prosze panstwa, trzeba pamietaé¢, ze w medycynie, a moze i w zyciu, jest tak, ze im
silniejszy lek, tym potencjalnie niesie ze sobg wieksze ryzyko wystgpienia pewnych obja-
wow niepozgdanych. Moim zdaniem, zwlaszcza leki drugiego rzutu — bo mam nadzieje,
ze wejda do koszyka §wiadczen gwarantowanych, sg w tej chwili oceniane — powinny byé
wlaczane w oSrodkach referencyjnych, w o§rodkach, gdzie pracujg doSwiadczeni neuro-
lodzy umiejacy dokladnie rozpoznawaé stwardnienie rozsiane.

Najwiekszym problemem i najwiekszg bolgczka — oprocz lekow, bo leki drugiego rzutu
sg naprawde bardzo potrzebne - jest rehabilitacja. Nie wiem, czy pani prof. Ksiezopol-
ska sie ze mng zgodzi, ale, prosze panstwa, rehabilitacja neurologiczna jest na pewno
bardzo stabym punktem w neurologii w ogdle, a w stwardnieniu rozsianym w szczegol-
nosci. Sg oddzialy rehabilitacji neurologicznej, gdzie jest przyjmowana czes¢ pacjentow
po ostrym rzucie, zwlaszcza, jezeli objawy nie ustepujg. Problem jest z dalsza rehabilita-
cja. Nie ma oddzialéw dziennych rehabilitacji neurologicznej. Sg tylko oddzialy dzienne
rehabilitacji ogélnoustrojowe;j.

Panstwo w swoim programie, méwiac o narodowym programie leczenia, bardzo
stusznie zauwazaja, ze dla pacjenta, ktéry ma objawy uszkodzenia oSrodkowego uktadu
nerwowego, rehabilitacja nie moze dotyczyc¢ tylko rehabilitacji ruchowej. To musi by¢
takze rehabilitacja funkcji poznawczych, rehabilitacja mowy, czyli musi by¢ psycholog
i logopeda. Przy tym punkcie jest odczuwalna potrzeba stworzenia oddzialéw dziennych
rehabilitacji neurologiczne;.
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Od wielu lat jestem czltonkiem Rady Programu POLKARD i potwierdzam to,
co tu bylo méwione — w narodowym programie nie moze by¢ finansowana procedura,
ktora jest w koszyku §wiadczen gwarantowanych. Ale patrzac na panstwa postulaty,
ktore panstwo przygotowali, musze przyznac, ze kilka jest bardzo waznych. To, co pan-
stwo pisza — stworzenie systemu kompleksowej opieki — mozna zrobi¢ na bazie sieci.
To nie musi by¢ narodowy program. To jest finansowane w ramach Swiadczen gwaranto-
wanych. Chodzi o zrobienie sieci, zeby bylo wiadome, ze jezeli pacjent mieszka na danym
terenie i ma rzut, to trafia do oddzialu neurologicznego, pozniej jest odpowiedni oddziat
dzienny rehabilitacji neurologicznej, ktory moze kontynuowaé leczenie. Co pewien czas
pacjent tam moze dochodzi¢ — jezeli moze, a jezeli jest pacjentem w bardziej zaawanso-
wanym stanie, zeby moégl trafi¢ na oddzial rehabilitacji neurologicznej. I to moze byc
sieé, tak jak stworzyliSmy sie¢ oddzialéw udarowych. To niekoniecznie musi sie nazywacé
narodowym programem, bo z prawnego punktu widzenia jest to niewykonalne.

Kolejna rzecz, ktora jest bardzo wazna. Panie posle, jest bardzo wazne, zebySmy
wiedzieli, ilu jest pacjentow ze stwardnieniem rozsianym. RzeczywiScie, sg rozbieznoSci.
Musze powiedziec, ze stoje na stanowisku opierajgc sie na ostatnich wynikach badan
epidemiologicznych z 2009 r., ktore byly prowadzone w wojewodztwie zachodniopomor-
skim i wykazaly, ze wskaznik rozpowszechnienia chorobowosci wynosi 90 na 100 tys.
dJeéli to przeliczymy na 38 mln, to wychodzi te 35 tys. Zastrzezenie budzi to, ze w krajach
oSciennych wskazniki rozpowszechnienia sg wyzsze. I to, czego naprawde potrzebujemy
z punktu widzenia polityki zdrowotnej, to poprowadzenie rejestru chorych. Nasi pacjenci
- panstwo, jako przedstawiciele stowarzyszenia chorych na stwardnienie rozsiane —
biorg zapewne udzial w tym programie, w ktorym jakby rejestruja sie pacjenci — jest
wypelniany kwestionariusz. Potrzebny jest tez rejestr prowadzony przez lekarzy — bo te
dwa rejestry beda sie uzupelnia¢. Musze powiedziec, ze jest taki pilotazowy program,
ktory zaczal sie w wojewodztwie §wietokrzyskim. PostanowiliSmy zgtosi¢ go do Centrum
Systemoéw Informatycznych Ministerstwa Zdrowia. Zwracam sie wiec z gorgcg prosbg
0 poparcie tego rejestru...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Pani profesor, my nie bedziemy popierac. Pani jest urzednikiem ministra. Przypominam,
zeby bylo jasne. Pani chyba wie, co méwi. Tam pani ma dostep, a mnie, jako ze jestem
z opozycji, nawet nie cheg stuchac...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:

Mysle, ze tak nie jest... Prosze panstwa, to jest bardzo wazne, bo prowadzgc rejestr cho-
rych we wspélpracy z Narodowym Funduszem Zdrowia jesteSmy w stanie oceni¢ nie
tylko, ilu jest chorych. JesteSmy w stanie przesledzic¢ naturalny przebieg choroby. Bo ten
przebieg jest bardzo r6zny. W tej chwili mozemy moéwi¢ o réznych procentach - jedne
pochodzg z takich oSrodkéw, drugie z innych. Nikt w catej Europie nie zrobit przyzwo-
itych badan epidemiologicznych, bo sg one bardzo drogie. Natomiast w catej Europie
prowadzone sg rejestry chorych. Mysle, ze nazwe chorych trzeba bedzie ujednolicic¢
z rejestrem europejskim, zeby moc te dane porownywac. W tym rejestrze powinno sie
tez méwi¢ o dodatkowych objawach, jezeli chodzi o stwardnienie rozsiane — nie tylko
o tych wiodacych, neurologicznych, ale i o wielu innych, ktore roéwniez wymagaja lecze-
nia i specjalistycznych poradni.

Czyli, patrzac tu na te trzy punkty, ktore sobie podkreslitam — na pewno system kom-
pleksowej opieki, ale na bazie sieci. Na pewno wszechstronna rehabilitacja, z rehabilita-
cja funkgji poznawcezych - to jest bardzo wazne u pacjentow z uszkodzonym osrodkowym
ukladem nerwowym, gdzie role odgrywa nie tylko motoryka, ale w bardzo duzym stop-
niu wla$nie funkcje poznawcze. I wreszcie, ogolnopolski rejestr stwardnienia rozsianego,
ktory bedziemy zglaszac.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
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Dziekuje bardzo. Prosze bardzo, pani profesor.

i.p.
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Konsultant krajowy w dziedzinie rehabilitacji Krystyna Ksiezopolska-Orlowska:
Ksiezopolska - krajowy konsultant w dziedzinie rehabilitacji. Prosze panstwa, zostalam
wywolana do odpowiedzi. Moim zadaniem jest chronic rehabilitacje medyczng i udzielaé
jej kazdemu, kto ma taka potrzebe.

Jezeli chodzi o pacjentow ze stwardnieniem rozsianym, to bylo tu powiedziane,
ze sg to pacjenci chorzy do konca zycia, u ktoérych choroba postepuje i w trakcie nawro-
tow dysfunkcje stajg sie coraz wieksze. Natomiast w takich sytuacjach, jak pacjenci
ze stwardnieniem rozsianym, sg pacjenci chorzy na wiele innych choréb przewlektych.
Nie chce absolutnie postponowaé panstwa — jestem za tym, zeby panstwu najszerzej
pomoc, ale sg tez pacjenci z reumatoidalnym zapaleniem stawéw, z zesztywniajagcym
zapaleniem stawow kregostupa z ukltadowymi chorobami tkanki Igcznej, w przypadku
ktorych tez wymagana jest rehabilitacja, ktora powinna im towarzyszyc do konca zycia.

W wykazie §wiadczen gwarantowanych, prosze panstwa — co pan minister byt dzisiaj
uprzejmy przedstawic¢ — kazda forma rehabilitacji jest dostepna dla wszystkich chorych.
Kazda forma rehabilitacji. Mysle, ze to wymaga uszczegolowienia w momencie kierowa-
nia na rehabilitacje przez lekarzy neurologow. Powinno by¢ napisane ,,pilne”. Bo jezeli
jest napisane ,,pilne”, to wiadomo, ze pacjent musi jg otrzymac pilnie.

Natomiast jesli chodzi o rehabilitacje neurologiczng po ostrym rzucie choroby —
sg oddzialy t6zkowe rehabilitacji neurologicznej. Natomiast oddzialy dzienne, jak
i oddzialy t6zkowe rehabilitacji ogdlnoustrojowej, przyjmuja pacjentow z dysfunkcjami
w przebiegu sclerosis multiplex tylko w stanie wyciszenia, wtedy, kiedy juz leczymy
pewne dysfunkgje.

Natomiast jesli chodzi o rehabilitacje kompleksowa, to ona zawiera nie tylko dziata-
nia dotyczace funkcji narzgdow ruchu, ale rowniez funkcji poznawczych. Kompleksowa
rehabilitacja to nie tylko fizjoterapeuta, ale psycholog, logopeda, terapeuta zajeciowy.
W ramach §wiadczen rehabilitacyjnych, ktére my realizujemy, i w ramach umoéw pod-
pisanych z Narodowym Funduszem Zdrowia, placowki, ktére zajmuja sie poszczegol-
nymi grupami $wiadczen obejmujacych rehabilitacje, muszg speinia¢ kryteria. Tak
ze ja do konca nie moge sie zgodzic z pania, pani profesor, chociaz dzialamy w tej samej
sprawie — bo nam bardzo zalezy na tym, zeby pacjenci z SM-em mieli rehabilitacje regu-
larnie... Moze jakim§ pomystem bylyby uzdrowiska, w ktérych mozna by byto okresowo
tych pacjentow zgromadzi¢, ale pamietajmy o tym, ze to nie jest az tak liczna grupa
pacjentow, zeby tworzenie takich osrodkéw, izolowanie tych ludzi od rodziny, domu, byto
korzystne. Dowozenie pacjenta 40-50 km do oSrodka, w ktérym jest rehabilitacja wylacz-
nie neurologiczna w ramach oddzialu dziennego, mija sie z celem, a specjaliSci rehabili-
tacji medycznej — lekarze i fizjoterapeuci — w swoim programie nauczeni sg i przygoto-
wani réwniez do rehabilitacji chorych z SM-em. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Nie chcialbym dopuscié do dysputy naukowej miedzy dwoma urzednikami
tego samego ministra, bo czuje sie niezrecznie stuchajac takich réznic zdan. Myslalem zawsze,
ze ministerstwo to jeden front. Pani profesor, prosze uprzejmie, jeszcze dwa zdania.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:
Ja tutaj tylko odnosze sie do postulatéw panstwa, zeby byla wszechstronna rehabilitacja
z udzialem psychoterapii i rehabilitacji funkcji poznawczych. Z tego, co wiem — a dzisiaj
to przegladalam, bo u siebie w instytucie mam oddzial rehabilitacji — nie ma oddziatu
dziennego rehabilitacji neurologicznej...

Konsultant krajowy w dziedzinie rehabilitacji Krystyna Ksiezopolska-Orlowska:
I nie bedzie...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:
Jest panstwa postulat — mowig to pacjenci — ze oddzial dzienny rehabilitacji neurolo-
gicznej jest potrzebny. To nie chodzi o dodatkowe koszta, tylko o spelnienie kryteriow,
bo w oddziale ogdélnoustrojowym nie ma psychologa.

Przewodniczacy posel Boleslaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Nie bedziemy wchodzi¢ w szczegdly... Zaraz udziele panu postowi glosu.
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Generalnie, w tej informacji mamy dwa problemy. Pierwszy, to projekt Narodowego
Programu Leczenia Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym, odno$nie do ktorego - tak,
jak powiedzial pan minister — pewnie panstwo postowie réwniez odnie§li wrazenie,
ze jest to trudna sprawa. Druga sprawa, to aktualny stan i informacja o leczeniu oséb
chorych na stwardnienie rozsiane.

Rodzi sie konkluzja, ze sg podstawowe braki. Przede wysokim, nie mamy twardych
danych — a wiec rejestr, to rzecz jasna. Zatem, na miejscu pani profesor bym nie postulo-
wal, tylko zadal, zeby taki rejestr byl. Od tego pani profesor jest konsultantem krajowym
— przepraszam, ze ja tak niegrzecznie — zeby zada¢ od pana ministra spetnienia takich
warunkéw. To nie sg sprawy wyjatkowo kosztowne, natomiast zgadzam sie, ze bez mery-
torystow bedzie trudne opracowanie okreslonej ankiety czy danych statystycznych —
kiedy kwalifikowa¢ rozpoznanie SM, kiedy nie, a kiedy podejrzewa¢. W sprawach neu-
rologicznych, psychiatrycznych zawsze jest pewien problem twardego rozpoznania lub
nie. Rozumiem pana profesora, ze jest postulat, zeby, nawet kiedy nie ma twardego roz-
poznania, wdrazaé leczenie, ale do tego jest potrzebny algorytm postepowania diagno-
stycznego, leczniczego i rehabilitacyjnego.

Rozumiem, ze jest dwuglos w sprawie tworzenia gett — przepraszam za to stowo - dla
0s0b ze stwardnieniem rozsianym. Wolalbym, zeby ta dostepno§é¢ byla szeroka i zeby
niekoniecznie pacjenci ze stwardnieniem rozsianym, z pewnymi dysfunkcjami wynika-
jacymi z choroby musieli sie gdzie$ jednoczy¢, ale by¢ moze potrzebne bytby programy
rehabilitacyjne okresowe, kierowane do nich, na przyklad, w warunkach lecznictwa
uzdrowiskowego, z postawieniem na rehabilitacje, a nie — za przeproszeniem — na picie
wody mineralnej, nawet tej najlepszej, czy oddychanie powietrzem albo zazywanie sto-
necznych kapieli.

Rozumiem tez, ze poki co, takiego algorytmu diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacy;-
nego nie ma. Co wiecej, sg rozbieznosci pomiedzy stowarzyszeniami reprezentujgcymi
pacjentéw a srodowiskiem naukowym, ktére kwestionuja licze chorych, bo raz to jest
45 tys., innym razem 90 tys. - wedlug innych danych - a jeszcze innym razem — 35
tys. chorych, co juz pokazuje problem, bo zawsze minister zdrowia i Narodowy Fundusz
Zdrowia bedg mie¢ ogromne klopoty z szacowaniem kosztow i planowaniem odpowied-
niego algorytmu leczenia.

I ostatnia sprawa — wdrazanie nowoczesnych metod farmakoterapii, bo ona tez jest
istotna. Niestety, jako postowi trudno mi to komentowac i dyskutowac¢ nad opinig Agencji
Oceny Technologii Medycznych, bo to ona ma tu swojg jurysdykcje, i to ona stwierdza,
a nie ja — bo mnie moze sie tylko wydawac — jaki powinien by¢ sposob farmakoterapii.
Sadze, ze taki obraz wylania sie z dzisiejszej dyskusji.

Rozumiem panstwa, ale majg panstwo Zesp6t. Stworzyli panstwo bardzo silne lobby,
bo w parlamencie dziala Zesp6l do spraw stwardnienia rozsianego. My§le, ze wlaSciwe
byloby kierowanie waszych postulatéw juz teraz, po tym posiedzeniu Komisji Zdrowia,
na rece czlonkow Zespotu. Jest to bardzo silny Zespot. Siegnatem do informacji — sg tam
glownie postowie ugrupowania rzadzacego, poza jednym postem, Czestawem Hocem,
ktoéry jest tam po to, zeby kontestowaé albo dawaé opozycji namiary, co sie tam dzieje.
Macie jednak taki Zespol, mySle wiec, ze musicie zewrzeé szeregi — ten Zesp6l musi
pewne rzeczy artykulowac, a ministerstwo, tgcznie z sila merytoryczna, jakg sg konsul-
tanci — reagowaé. Dopiero wtedy mozna dopigc¢ kwestie kosztow.

Niestety, nie przychylimy nieba wszystkim, bo to jest niemozliwe w zadnym syste-
mie, ale, by¢ moze, trzeba dazy¢ do systematycznego podejscia do tej sprawy, czyli mieé
opracowang diagnostyke — z tego, co pani profesor mowi, wynika, ze nie jest z tym najgo-
rzej. Jednak potem, w kwestii samego leczenia, juz sg dyskusje. Natomiast, jezeli chodzi
o rehabilitacje, to panstwo konsultanci, 1gcznie z ministrem, ktéry tylko patrzyt tak jak
W meczu w ping-ponga, jak sie panstwo rozjechali jako urzednicy ministra zdrowia...
Jedni twierdza tak, a drudzy inaczej, co ja, jako przedstawiciel opozycji, z przyjemnoscia,
konstatuje, ze ministerstwo jest nieudolne i nie potrafi nawet panowaé nad urzedni-
kami-konsultantami krajowymi dwoch dziedzin. Ale to jest moja prywatna opinia.
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Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Danuta Ryglewicz:

Wycofuje sie...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Teraz, pani profesor, moze sie pani wycofywac z tych stow, ktore padty.
Czy jeszcze kto§ chcialby zabraé glos? Jeszeze pan poset Hoce, prosze uprzejmie.

Posel Czeslaw Hoc (PiS):

Ja oczywiScie nie zamierzam polemizowac z panig profesor, bo pani jest specjalista,
nie moge wiec tego inaczej odbierac. Natomiast chcialbym sie jeszcze upewnic, bo pani
profesor powiedziata — i oczywiScie przyjme to jako prawde — ze po pierwszym rzucie,
na przyktad, po zapaleniu pozagatkowym nerwu wzrokowego, w krajach Europy Zachod-
niej rozpoznaje sie po 2,5 latach. Tak pani profesor powiedziata. Chciatbym, zeby to pani
potwierdzita.

Po drugie, pani wywdd jakby uspokaja, tymczasem my, z pozycji postéw, w zwigzku
z interwencjami w biurach poselskich osob, ktére chorujg na stwardnienie rozsiane,
mamy inny obraz — nie uspokajajacy, ale wrecz zatrwazajacy. Ci, co do nas przychodza,
rysuja bardzo niepokojacy obraz. W takim razie, mam zasadnicze pytanie do pani pro-
fesor — czy pani jest za pilnym wdrozeniem Narodowego Programu Leczenia Chorych
ze Stwardnieniem Rozsianym z uwzglednieniem terapii lekami nowej generacji, w jed-
nolity sposéb finansowanych ze Srodkéw publicznych? Bo jezeli, moze nie jest dobrze,
ale pani uspokaja, to wcale niepotrzebny jest ten program. W mojej opinii, jest on bardzo
potrzebny.

I po trzecie — teraz nawigzuje do stéw pana przewodniczacego, ze jestem po to, zeby
kontestowac. Pociagne ten temat. W takim razie, jesli rzad polski na tej ,,zielonej wyspie”
posiada §rodki na refundacje zaptodnienia in vitro w wysokosci 200 mln z1, to dlaczego
pacjent ze stwardnieniem rozsianym ma sie martwic, ze rzad nie ma pieniedzy? On
ma te pienigdze, bo na zaplodnienie in vitro ma 200 mln zl. To dlaczego nie ma ich dla
tych, ktorzy choruja w miodym wieku i cierpia? Jest to problem spoleczny, zdrowotnym
psychologiczny, a nawet powiedziatbym, ze humanitarny. I dlatego nie tylko kontestuje,
ale wrecz upominam sie o prawa os6b chorych do humanitarnego i rownoprawnego trak-
towania. I tyle. Dlatego jeszcze raz pytam, czy jest potrzebny Narodowy Program Lecze-
nia Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym, bo w krajach Unii Europejskiej taki program
istnieje — kompleksowe leczenie? Tam jest rehabilitacja neurologiczna, psychologiczna
itd. Ja domagam sie tego. Jesli nie bedzie to wyraznie wyartykulowane na dzisiejszym
posiedzeniu Komisji, to czy w Zespole parlamentarnym, czy na innym posiedzeniu Komi-
sji, czy w interpelacjach, bedziemy sie tego domagaé. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze panstwa, zostaly nam trzy minuty, a jest jeszcze wiele oséb
chetnych do zabrania glosu.

Pani profesor, prosze bardzo. Mysle, ze pan minister tez sie odniesie. Chciatbym uzy-
ska¢ jedno zapewnienie — Narodowy Programu Leczenia Chorych ze Stwardnieniem
Rozsianym lub sposéb leczenia oparty na algorytmie oraz deklaracja pana ministra, nad
czym pracujmy i w jakiej perspektywie czasowej — mniej wiecej — da sie taki algorytm
wypracowac i sprobowa¢ go w mniejszym lub wiekszym stopniu upowszechnic¢? Tyle
odnosnie do podsumowania. Prosze, pani profesor.

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):

Mam bardzo kroétkie pytanie. Mamy tu trzy informacje o liczbie os6b chorujacych
na stwardnienie rozsiane. W dokumencie pisanym, ktory panstwo dostarczyli, z grudnia
2012 r., liczba ta wynosi 35 tys. Stowarzyszenie podaje, ze to 44 tys. Ministerstwo przed
godzing 16.00 przyslalo taka informacje — otworzytam jg szukajgc czego$ — ze jest to 60
tys. Jest to poprawiona wersja Ministerstwa Zdrowia. Ile, wobec tego, pani profesor,
panie ministrze, jest tych os6b chorych? Ile os6b jest leczonych? Ile os6b pozostaje poza
pomoca medyczng? To jest ogromnie ciezka choroba.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

i.p.
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Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):
Mozne nawet nie teraz...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Nie, pani profesor. To jest wazna sprawa, bo to jest generalnie to, co obserwuje, ze jakby
chodzimy we mgle, to znaczy — niewiele wiemy i musi by¢ jakas deklaracja, kto jest w sta-
nie to uporzadkowac i w jakim czasie. Prosze bardzo, panie ministrze.
Pani profesor, pan minister jest tu od odpowiadania na pytania rzagdowe i polityczne.
Panie ministrze, moze pan udzieli¢ gtosu komus$ innemu. Prosze.

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:

Nie, dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, mysle, ze sprawa zostala dosc jasno przed-
stawiona. Mianowicie, badania epidemiologiczne, najdokladniejsze, jakie mamy, méwia
o zapadalnosci rzedu 90 na 100 tys., stad podana przez nas liczna 35 tys. Dane, kto-
rymi posluguje sie Stowarzyszenie, wynikaja z pewnych zagregowanych danych z Naro-
dowego Funduszu Zdrowia, co nie znaczy, poniewaz one pochodzg z dwoch lat, ze nie
sg to niepowtarzajace sie numery PESEL. Dlatego do liczby 35 tys. jesteémy — pani pro-
fesor-konsultant krajowy i ja — najbardziej przywigzani; oczywiScie, nie mamy krajowego
rejestru, wiec sa to szacunki; jak w przypadku wiekszo§ci chorych, méwimy o szacun-
kach. Co wiecej, prosze pamietac o tym, ze nawet dane z NFZ-u méwiace o niepowtarza-
jacych sie numerach PESEL sg obcigzone btedem lekarskim nadrozpoznania. Poniewaz
nie jesteSmy w stanie ich zidentyfikowac, wiec wszystkie dane bedg szacunkowe.

Nie wiem, jakg pani profesor dostala korespondencje ze strony Ministerstwa Zdrowia.
Ja tych danych nie autoryzowalem...

Posel Jozefa Hrynkiewicz (PiS):
Wersja poprawiona, wstepna 2012 r.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Pewnie tego nie rozstrzygniemy. Adres jest podany — pan minister bedzie musial sie
do tego odniesc...

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:

Mysle, ze to nie jest nasz material. W zwigzku z powyzszym, mysle, ze kierunki dal-
szego rozwoju wspolpracy zostaly wytyczone. Potrzebujemy wzmocnienia dostepnoSci
do oddziatéw rehabilitacji neurologicznej. Nie méwimy tu o oddzialach dedykowanych
czy zamknietych wyspach — pan przewodniczacy stusznie uzyl pojecia ,,getta SM”, bo nie
chodzi tu o stygmatyzacje tylko o dostepnosc w ogéle do rehabilitacji neurologicznej, kto-
rej beneficjentami nie mogg by¢ wylacznie osoby dotkniete jedng chorobg neurologiczng
- stwardnienie rozsiane, a w ogéle szeregiem chorob, bo w Polsce mowimy o glownym
problemie epidemiologicznym os6b po udarach...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Panie ministrze, ostatnie pytanie: Narodowy Program Leczenia Chorych ze Stwardnie-
niem Rozsianym czy konkretny algorytm w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia?

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:
Algorytm postepowania jest przedmiotem wypracowania przez Srodowiska naukowe,
i takiego potrzebujemy. Natomiast narodowy program nie ma uzasadnienia merytorycz-
nego — prace w tym kierunku nie sg prowadzone.

I jeszcze jedno zdanie, bo pan posel mowit o Bialorusi i o Korei. Myéle, ze my jeste-
$my daleko od Biatorusii Korei. Jako$c dyskursu publicznego, a takze swoboda wymiany
my$li pomiedzy réznymi stronami wspierajgcymi Ministra Zdrowia nie §wiadczy o jego
nieudolnosci, ale o otwartosci na argumenty wszystkich stron. A pana przewodnicza-
cego zawsze zapraszamy do wspoélpracy i prosimy o wyrazenie zdania, poniewaz nic tak
dobrze nie buduje jako$ci systemu opieki zdrowotnej jak swobodna wymiana mysli.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Udziele glosu panu prezesowi, ale jeszcze pani postanka Okragly chcia-
taby sie wypowiedzie¢ dwa stowa. Prosze uprzejmie.
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Przewodniczacy PTSR Tomasz Poleé:
Bardzo kroéciutko chcialbym tylko podsumowac...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Przepraszam, panie prezesie. Poki co, to wiem, ze pan jest prezesem...

Przewodniczacy PTSR Tomasz Pole¢:
Nie. Chcialbym tylko podsumowac...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Ale ja chcialbym, zeby najpierw zabrala glos pani postanka Okragly, pdzniej pan powie
dwa zdania i bedziemy zmierzac¢ do zamkniecia posiedzenia.

Posel Janina Okragly (PO):
Dziekuje, panie przewodniczacy, za udzielenie mi glosu. Chcialabym sie odnies¢ do wypo-
wiedzi pana posta Hoca i zaapelowa¢ do niego, zebySmy nie mowili, ktore leczenie i czego
jest lepsze lub gorsze, bo to sie nie godzi. Osoby, ktore maja problemy z plodnoscig —
i to jest jedyna metoda leczenia — sg rownie chore i nieszczesliwe jak osoby z SM-em.
Mamy stwarzaé¢ dobre warunki dla wszystkich. I o takie podejscie do kazdego chorego,
zeby im stwarza¢ dobre warunki, apeluje. Nie mozna przeciwstawiac jednych drugim.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Dziekuje bardzo. Nie bedziemy sie odnosi¢... Panie posle...

Posel Czestaw Hoc (PiS):
Skad pani wyciggnela taki wniosek? To jest nieuprawniony wniosek...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Spokojnie... MySlatem, ze bedzie niepolitycznie, a zrobilo sie politycznie...

Posel Czeslaw Hoc (PiS):
Na ztodzieju czapka gore...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Pani posel, pani tez dotozyla hasto polityczne $wiatopogladowe. Mamy gosci, ktorzy
dzisiaj malo sg zainteresowani kwestig in vitro, a bardziej sclerosis multiplex. Prosze
bardzo.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
Ale taki wniosek jest nieuprawniony...

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Panie posle, zostalo to wyjasnione. Prosze uprzejmie.

Posel Czeslaw Hoc (PiS):
Nic nie zostalo wyja$nione.

Przewodniczacy PTSR Tomasz Poleé:
Dziekuje bardzo. Rozumiem, ze zblizamy sie do konca posiedzenia. Na zakonczenie
chciatbym powiedzie¢, ze...

Posel Czestaw Hoc (PiS):
Jesli jest na to, to powinno by¢ i na to. To jest proste do zrozumienia.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):
Panie posle, mamy go§ci. Uwazam, ze to byla wymiana zdan. Zostalo to zaprotokoto-
wane. Beda panstwo mogli kontynuowac ten spor w kuluarach. Prosze bardzo.

Przewodniczacy PTSR Tomasz Poleé:
Drodzy panstwo, chcialbym jeszcze raz serdecznie podziekowaé, a jednocze$nie powie-
dzie¢, ze stwardnienie rozsiane nie ma zadnych pogladéw politycznych. Jest to po prostu
ciezka, bardzo podta choroba i dlatego prositbym, zebySmy od razu nie wylewali dziecka
z kapielg. Nie porzucajmy idei stworzenia Narodowego Programu Leczenia Chorych
ze Stwardnieniem Rozsianym, poniewaz by¢ moze stracimy jakas szanse na okielznanie
chociaz niektorych aspektow tej choroby.
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Same te dane, ktore padly dzi§ w dyskusji, panie przewodniczacy, Swiadcza o tym, ze,
tak naprawde, nie wiemy nawet, ilu mamy chorych w Polce. Dlatego prositbym o wstrze-
miezliwo§¢é w podejmowaniu tej decyzji. A jezeli juz panstwo sadza, ze ten narodowy
program nie ma sensu, to ja, panie ministrze, miatbym goraca prosbe, zebySmy dostali
takg informacje na pi§mie — dlaczego panstwo uwazaja, ze narodowy program lecze-
nia i rehabilitacji stwardnienia rozsianego nie ma sensu. To bedzie dla nas wskazéwka,
co z tym dalej robic.

I jeszcze jedno chcialbym podkreslié. Jestesmy bardzo otwarci na kazdg wspolprace.
Na kazdy sygnal od panstwa chetnie odpowiemy. Naprawde, jesteSmy do panstwa dys-
pozycji. Prosze nas tylko zawiadamiac, ze jesteSmy do czego$ potrzebni i ze w czyms§
mozemy panstwu stuzy¢. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

Dziekuje bardzo. Prosze, panie profesorze, w drodze wyjatku.

Czlonek Doradczej Komisji Medycznej PTSR Jerzy Kotowicz:

Tak, w drodze wyjatku. Przepraszam, ale chcialbym jeszcze na jedng rzecz zwrdcié
uwage.

Jak panstwo ustyszeli, leczenie stwardnienia rozsianego jest skuteczne w ograniczo-
nej liczbie pacjentéw. Przed nami wejécie nowych lekéw, ktore beda niedtugo zarejestro-
wane w Europie, Ameryce itd. Chodzi mi o procedure, ktéra trwa u nas latami. Zeby
wszedl natalizumab potrzeba bylo 4 lat, i jeszcze to nie jest zalatwione. Kazda proce-
dura musi przej$c przez Agencje Oceny Technologii Medycznych, nastepnie przez NFZ,
Ministerstwo Zdrowia i z powrotem. To krazy i krazy, mijaja lata zanim wejdg nowe
leki, a pacjenci czekaja, szczegblnie na leki doustne, bo wstrzykiwanie leku codziennie,
czy do drugi-trzeci dzien, jest ucigzliwe. Sg nowe leki. W ciggu roku bedzie perspektywa
wejScia nowych lekow i bedziemy znowu czekac 4-5 lat, jezeli bedzie taka procedura, jak
dotychczas. Jest jeszcze ocena Komisji PrzejrzystoSci. To wszystko wydluza ten czas.
Dzisiaj ustyszalem, ze musi sie jeszcze wypowiedzie¢ Komisja Ekonomiczna. To wszystko
powoduje, ze 4-5 lat bedziemy czeka¢ na nowy lek na stwardnienie rozsiane. To chyba
trzeba zmienic. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Bolestaw Piecha (PiS):

38

Pewnie tak, ale musze powiedzie¢, ze insulina analogowa ludzka czekala 10 lat.
Musimy o tym pamietac, ze nie wszystko, panie profesorze, jest tak... Tym bardziej,
ze sg to sprawy trudne i zawsze bedziemy miec ograniczone Srodki. Rozumiem, ze jeste-
§cie grupa wyjatkowa, ale takich wyjatkowych chorych w Polsce jest milion. Oni tez majg
jakie§ nadzieje. Wszyscy chorzy przewlekle w Polsce majg nadzieje.

Rozumiem, ze dzisiaj jest pewna rozbiezno§¢ — narodowy program albo algorytm
leczenia. Zachecam w ramach Zespotu do kontaktu z ministrem zdrowia i wypracowania
jednolitych rozwigzan w tym zakresie. Jak powiedzialem, z punktu widzenia procedury
i czystosci prawnej Narodowy Programu Leczenia Chorych ze Stwardnieniem Rozsia-
nym jest trudny do zaakceptowania, przynajmniej w tym systemie organizacyjnym, gdzie
mamy platnika, ktory ma osobowos$¢ prawng i nazywa sie NFZ. Gdyby to byt budzet,
mogliby§my dyskutowaé troche inaczej, natomiast w tej sytuacji stworzenie dwéch stru-
mieni pieniedzy i dokladne ich rozplanowanie — wedlug mojej wiedzy i do§wiadczenia
— jest rzeczg karkolomna. Ale, by¢ moze, ministerstwo zmieni zdanie.

Dziekuje bardzo. Zamykam posiedzenie Komisji.

i.p.




