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Pelny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Zdrowia

— podkomisji statej do spraw zdrowia psychicznego (nr 19)

29 listopada 2022 .

Podkomisja stata do spraw zdrowia psychicznego, obradujgca pod przewodnic-
twem posta Pawta Rychlika (PiS), rozpatrzyia:

— informacje na temat zdrowia psychicznego dzieci, mtodziezy i dorostych
pacjentow z przewleklymi chorobami skory.

W posiedzeniu udzial wzieli: Dorota Olczyk zastepca dyrektora Departamentu Zdrowia Publicznego
Ministerstwa Zdrowia, Joanna Narbutt konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii,
Cezary Kowalewski wiceprzewodniczacy Sekcji Dermatologicznej Polskiego Towarzystwa Alergolo-
gicznego, Dagmara Samselska przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Yuszcezyce i Luszcezy-
cowe Zapalenie Stawow oraz Marek Wleklik czlonek Izby Gospodarczej ,, Farmacja Polska”.

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

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Dzien dobry panstwu. Otwieram posiedzenie podkomisji stalej do spraw zdrowia psy-
chicznego. Witam czlonkow podkomisji i zaproszonych gosci.

Witam serdecznie: panig Elzbiete Kilan, gtownego specjaliste Sekcji Opieki Psychia-
trycznej i Leczenia Uzaleznien Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej w Centrali
NFZ; pana Klaudiusza Komora, wiceprezesa Naczelnej Rady Lekarskiej; pana Cezarego
Kowalewskiego, zastepce przewodniczacego Sekcji Dermatologicznej Polskiego Towa-
rzystwa Alergologicznego; panig Sylwie Kozarzewska, specjaliste w Departamencie ds.
Zdrowia Psychicznego w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta; pana Damiana Marciniaka,
dyrektora Departamentu ds. Zdrowia Psychicznego w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta;
panig Joanne Narbutt, konsultanta krajowego w dziedzinie dermatologii i wenerologii;
panig Dorote Olczyk, zastepce dyrektora Departamentu Zdrowia Publicznego w Mini-
sterstwie Zdrowia; panig Anne Parnowska, kierownika Sekeji Opieki Psychiatrycznej
i Leczenia Uzaleznien Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej w Centrali NFZ;
panig Dagmare Samselska, przewodniczacg Unii Stowarzyszen Chorych na tuszczyce
i Luszczycowe Zapalenie Stawow oraz pana Marka Wleklika z Izby Gospodarczej ,, Far-
macja Polska”.

Stwierdzam kworum. Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje rozpatrzenie
informacji na temat zdrowia psychicznego dzieci, mtodziezy i dorostych pacjentow
z przewleklymi chorobami skoéry. Przedstawia to minister zdrowia.

Czy sg uwagi do proponowanego porzadku dziennego? Jesli nie, to porzadek dzienny
uwazam za przyjety.

Przystepujemy do realizacji porzadku dziennego. Informuje, ze wszystkie materialy
dostepne sg w wersji elektronicznej w folderze SDI na iPadach oraz zostaly wystane
do postow na adresy mailowe. Informuje, ze wplynelo upowaznienie do reprezentowania
ministra zdrowia dla pani Doroty Olczyk, zastepcy dyrektora Departamentu Zdrowia
Publicznego w Ministerstwie Zdrowia.

Przechodzimy do realizacji porzadku dziennego. Prosze przedstawiciela Ministerstwa
Zdrowia o przedstawienie informacji, a panstwa o pilng uwage prosze. Bardzo prosze
o uwage. Dobrze? Nie przeszkadzajmy sobie.
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Zastepca dyrektora Departamentu Zdrowia Publicznego Ministerstwa Zdrowia Dorota

Olczyk:

Dzien dobry. Szanowny panie przewodniczacy, panie i panowie poslowie, szanowni pan-
stwo, w przekazanym panstwu materiale przedstawione zostaly rzeczowe informacje
dotyczace zaleznosci czy tez czynnikow ryzyka, pogorszenia i wplywu probleméw z cho-
robami skérnymi, ktére sg nastepstwem wystepujacej choroby somatycznej, na zdrowie
psychiczne pacjentéw. Problem choréb skory ze wspdlistniejacg chorobg psychiczna,
zgodnie z danymi Narodowego Funduszu Zdrowia, dotyczy rocznie okoto 3 tys. osob,
niemniej jednak nalezy podkresli¢, ze wskazane dane dotyczg pacjentow, ktorzy mieli
zrealizowane co najmniej jedno §wiadczenie z jednoczesnym rozpoznaniem gtéwnym lub
wspolistniejgcym choréb skory i tkanki podskérnej LOO do 199 oraz zaburzen psychicz-
nych i zaburzen zachowania FO0 do F99.

Zgodnie z dostepnym piSmiennictwem uznaje sie obecnie, ze przewlekle zapalne cho-
roby skory sg istotnym czynnikiem ryzyka rozwoju zaburzen psychologiczno-psychia-
trycznych. Dotyczy to wiec rowniez atopowego zapalenia skory AZS, ktore jest bardzo
czestg chorobg skorng. Czesto$¢ wystepowania w populacji dzieciecej wynosi 15-20%.

Doro§li choruja na AZS wyraznie rzadziej niz dzieci. W populacji doroslych czestosé
wystepowania AZS wynosi 1-4,9%. Od lat 70. ubiegltego wieku obserwuje sie niezmienny
trend do 2-3-krotnego wzrostu czestosci AZS w ciagu ostatnich prawie 50 lat.

W jednej z dostepnych publikacji obejmujacych dane z 15 krajow Europy - liczba
osob badanych 5 tys. — wykazano, ze depresja dotyczy ponad 10% pacjentéw chorych
na AZS i jej ryzyko u pacjentow jest 2,4 razy wieksze niz w populacji kontrolnej. Zjawi-
sko to czesciej wystepuje w rodzinach, w ktorych juz wystepuje AZS lub depresja. Ryzyko
depresji wtedy jest wieksze o 22%. Nalezy zatem potwierdzi¢, iz choroba skorna poja-
wiajgca sie w dziecinstwie, w okresie dojrzewania jest trudnym momentem majacym
wplyw na zdrowie psychiczne. Moze by¢ ona dodatkowym czynnikiem w ksztaltowaniu
sie negatywnego obrazu wlasnego ciala i w efekcie wplywac na wystapienie zaburzen
depresyjnych, zaburzen odzywiania czy tez zachowan agresywnych i autoagresywnych.

U pacjentéw chorujacych na atopowe zapalenie skory obserwuje sie liczne zaburze-
nia sfery emocjonalnej i psychicznej, miedzy innymi zaburzenia adaptacyjne, napady
zloéci i agresji, wysokie ryzyko rozwoju depresji oraz umiarkowane lub niskie ryzyko
samobdjstwa i zaburzenia snu. Zmiany skorne dodatkowo powodujg poczucie wstydu
i obnizenie samooceny, a w konsekwencji obserwuje sie zjawisko wycofania i unikania
zaje¢ szkolnych czy pracy oraz rezygnacje z podejmowania aktywnosci rekreacyjnych
czy towarzyskich.

Wazne jest, by rozpoznaé i leczy¢ wspolistniejgce zaburzenia psychiczne u pacjen-
tow z chorobami skory ze wzgledu na ich zbiorczy wplyw na jakos¢ zycia chorych oraz
ich stan emocjonalny. Niewatpliwie opieka psychiatryczna i psychologiczna nie moze
by¢ pomijana nawet jesli wspoélistniejacy problem dotyczy skory. Nalezy zwraca¢ uwage
na aspekt funkcjonowania pacjentéw na co dzien oraz poziomu ich samopoczucia i stanu
psychicznego. Gorszy stan psychiczny, w tym depresja, moze niewatpliwie negatywnie
wplywaé na postawe samego chorego wobec choroby i leczenia.

Oproécz poglebienia i przeprowadzenia dodatkowych badan w celu dokladniejszego
zbadania zaleznoSci chor6b skory i chorob psychicznych niezbedne jest rowniez eduko-
wanie oraz prowadzenie na szeroka skale kompleksowych i spgjnych dziatan na rzecz
opieki nad pacjentami z przewleklymi chorobami skoéry, ktére moga mie¢ wplyw
na pogorszenie stanu zdrowia psychicznego. Majgc na uwadze przedstawione w mate-
riale informacje, bardzo dziekuje za uwage.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Dziekuje uprzejmie. Otwieram dyskusje. Bardzo prosze

Konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii Joanna Narbutt:

Dzien dobry panstwu. Ja nazywam sie Joanna Narbutt. Jestem konsultantem krajowym
do spraw dermatologii i wenerologii i przede wszystkim temu, kto zainicjowal to spo-
tkanie, bo do konca nie wiem, kto to byl, chcialabym serdecznie podziekowac. Uwazam,
mimo iz jesteSmy w malym gronie, ze jest to moment historyczny dla polskiej dermato-
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logii, a moze i europejskiej, poniewaz mimo poruszania od wielu lat problemu zaburzen
psychologicznych, zdrowia psychicznego, zaburzen spolecznych u pacjentéw z choro-
bami skory, to tak naprawde, mimo tego ze powstajg publikacje i my o tym moéwimy, nic
konkretnego w tym zakresie sie nie dzieje.

Bez watpienia dermatologia w ostatnim czasie to przetom, jezeli chodzi o terapie.
Przez wiele lat dermatologia byla postrzegana jako grupa choréb, w ktorych co§ jest
na skorze, co leczy sie czym$ miejscowo. W tym momencie wiemy, ze wiekszoS¢ chorob
przewleklych, dermatoz zapalnych, ktére nas dotycza, lub genodermatoz, o ktorych
tez dzisiaj bedziemy mowié, bo to tez jest bardzo wazny temat, to sg choroby ogdlno-
ustrojowe powodujgce poprzez obecny stan zapalny bardzo wiele choréb wspoélistniejg-
cych. Sa to wiec osoby generalnie chore, u ktorych wezesna interwencja przeciwzapalna
pozwala na zahamowanie innych proceséw w chorobach, na przyklad wspoélchorobo-
wosci ze strony stawow czy ukladu sercowo-naczyniowego, a takze, poprzez odpowied-
nie dzialanie przeciwzapalne, jesteSmy w stanie zmniejszy¢ stygmatyzacje zwigzang
z wygladem pacjentéw.

Dermatologia to oczywiScie rowniez dzieci, mlodziez przede wszystkim, ktora w ogole
ma bardzo czesto problemy adaptacyjne, i osoby doroste. Chcialabym, aby nasza dzisiej-
sza dyskusja - jezeli moge panstwa o to prosi¢ — skupila sie na takich dwoch, duzych
problemach. Pierwszy to jest ten, ze w ostatnim czasie, tak naprawde dzieki hojnosci
ministra zdrowia, mamy bardzo duzo mozliwosci terapii najczestszych choréb zapalnych
skory, jakimi sg tuszezyca, luszczycowe zapalenie stawow i atopowe zapalenie skory.

Od 1 listopada mamy fantastyczny program lekowy obejmujacy dzieci od 6 r.z.,
mlodziez i osoby doroste, w zwigzku z czym mozna powiedziec, ze te niezaspokojone
potrzeby, jesli chodzi o mozliwoSci terapeutyczne tych dwoch choréb, zostaly w Polsce
w duzej mierze zaspokojone. Oczywiscie sg problemy z dostepnoScia, jeszcze z pew-
nymi rzeczami technicznymi, niemniej jednak mysle, ze jest to juz taki temat, o kto-
rym mozemy powiedzieé, ze jest w pewien sposob ogarniety, tym bardziej, ze dostaliSmy
w ostatnim czasie informacje z Ministerstwa Zdrowia, ze planowane sg na rok 2023 duze
zmiany w zakresie programu leczenia tuszezycy, dotyczace przede wszystkim zniesienia
czasu ograniczenia leczenia. To jest bardzo wazne.

Natomiast jest grupa choréb naszych pacjentow, ktorzy, poza tym, ze majg zmiany
na skorze, wykazujg bardzo znaczne zaburzenia wlasnie natury psychologicznej i psychia-
trycznej i jakby w wyniku tego my coraz czesciej korzystamy z pomocy psychologow i psy-
chiatréw dzieciecych, mlodziezowych. Wiedzg panstwo wszyscy, ze dostepno§é do tej grupy
lekarzy jest niestety bardzo ograniczona, w zwiagzku z czym w duzych osrodkach, w kto-
rych leczymy, mozemy sobie jeszcze na to pozwoli¢, natomiast na pewno w mniejszych
os$rodkach, w mniejszych miejscowosciach jest to problem. Dlatego uwazamy, ze czesc tych
pacjentow od poczatku powinna otrzymac taka pomoc jak opieke psychologiczng przede
wszystkim, ale by¢ moze i psychiatryczna. Nie otrzymuje jej z dwoch powodow: raz, to jest
ten brak dostepnosci, o ktérej mowimy, a druga rzecz — z czym zgadza sie rowniez pan
prof. Galecki, ktory jest konsultantem krajowym w dziedzinie psychiatrii — wynika z tego,
ze nie ma po prostu §wiadomosci u lekarzy, u rodzicow i u samych pacjentow, ze choroba
skory bardzo mocno zaburza stan psychiczny tych chorych.

W zwigzku z tym, jezeli chodzi o te przewlekle choroby skéry, z ktorych juz mozemy
leczy¢, bedziemy wnosic o to, i prosi¢ panstwa o pomoc, zeby przeprowadzi¢ duzy pro-
gram edukacyjny, ktéry by uswiadomit lekarzom, szczegdlnie innych specjalizacji — mysle
przede wszystkim o POZ-ie — ze na tych chorych trzeba spojrze¢ w odpowiedni sposéb.
W ten tak zwany holistyczny sposob, cokolwiek by to nie znaczylo, tak aby objaé ich
tg opieka psychologiczno-psychiatryczng. Poniewaz bardzo duzy problem dotyczy tez
braku dostepnosci do lekarzy z tej grupy, wystapitam o to, i na szczescie zostalo to moim
zdaniem uznane, ze w nowym programie specjalizacyjnym dla lekarzy dermatologow
-wenerologéw, ktory wchodzi od 1 stycznia 2023, bedzie obowiazkowy staz z psychia-
trii a takze kurs z farmakoterapii psychiatrycznej, poniewaz czujemy sie w obowigzku
pomac po prostu tym pacjentom umiejgc rozpoznawac najprostsze rzeczy i kierowac ich
nastepnie do specjalistow psychiatrii.
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Natomiast druga, bardzo duza grupa chorych - tu bede prosita pana profesora
Kowalewskiego, ktory jest ze mng, o pomoc w wypowiedzeniu sie — sg pacjenci calko-
wicie moim zdaniem zaniedbani, o ktorych w ogole nie méwimy, a mianowicie chorzy
z genodermatozami. Mam na mys$li pecherzowe oddzielanie si¢ naskérka, epidermoly-
sis bullosa. By¢ moze panstwo widzieli takie programy w telewizji, gdzie pokazywane
sa dzieci z ogromnymi polaciami skéry obnazonymi, bez naskoérka, z pecherzami, juz
z samoistnymi amputacjami, ktore sg cale w bandazach i réznych opatrunkach. Te
reportaze wzbudzajg bardzo duzg empatie. Wplywajg potem jakies pienigdze od poszcze-
gélnych oséb na pomoc tym dzieciom, natomiast jest to grupa dzieci, moim zdaniem,
calkowicie nieobjeta opieka. Na pewno nie jest to grupa, ktora bedzie mogta by¢ objeta
opieka przez wszystkie osrodki dermatologiczne, poniewaz tych chorych jest malo, a dia-
gnostyka i opieka sg bardzo specjalistyczne.

Trzeba zwroci¢ uwage na to, ze teraz caty Swiat prowadzi u tych pacjentéw badania
kliniczne, na przyklad z nowymi czasteczkami, z inzynierig genetyczna, a doslownie jest
piecioro dzieci w Kanadzie, szeScioro w Australii, czworo we Francji. Natomiast nasi
pacjenci sa tego pozbawieni, poniewaz nie ma oSrodkow, ktore skupiajg tych pacjentow.

Druga grupa pacjentéw, ktora uwazam, ze jest calkowicie zaniedbana, a rowniez
rysuja sie nowe mozliwosci diagnostyki, ale przede wszystkim terapii, sg chorzy z rybiag
tuska. Tych pacjentow, z tego co wiem i jak sie dowiedzialam od pacjentéw zrzeszonych
na forach internetowych, ciezko chorych jest w Polsce 400-500. Oni tak naprawde réw-
niez wymagaliby od nas specjalistycznej opieki. To tyle na tym etapie.

Natomiast ja chcialabym skonczyé na tym od czego zaczetam, ze dziekuje temu, kto
podjal ten temat. A teraz moge tylko obieca¢, ze my jako dermatolodzy nie odpuscimy
tego tematu.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Bardzo dziekuje pani konsultant i bardzo prosze, panie profesorze.

Wiceprzewodniczacy Sekcji Dermatologicznej Polskiego Towarzystwa Alergologicznego

Cezary Kowalewski:
Szanowni panstwo, Cezary Kowalewski. Prosze panstwa, tak, choroby skory sg bar-
dzo stygmatyzujgce. Takie choroby jak tysienie plackowate czy bliznowaciejacy tradzik.
W atopowym zapaleniu skory oprécz stygmatyzacji mamy do czynienia z ogromnym
swigdem, w przypadku ktorego, jezeli to spotyka pacjenta, choruje cala rodzina. Cala
rodzina nie funkcjonuje, tak dzieci, jak i opiekunowie, albo jezeli matka jest chora
to w zasadzie nie podejmuje prawidiowo obowigzkow.

Sg jeszcze choroby, o ktorych wspomniala pani profesor, takie jak epidermolysis
bullosa, w przypadku ktérych oprécz tego §wigdu mamy ogromny bél. Pacjenci majag
ogromne rany, ktore sie nie goja albo trudno sie gojg i te rany mogg byé punktem wyj-
§cia nowotworow dajacych odlegle przerzuty nawet u malych dzieci. To jest ogromny
problem.

Ja bardzo dziekuje za mozliwo$¢ wystagpienia i w imieniu towarzystw: alergologicz-
nego i dermatologicznego dziekuje za mozliwos¢ wprowadzenia do terapii rok temu leku
biologicznego dla dorostych i teraz rozszerzenia tej terapii dla dzieci i mlodziezy w ato-
powym zapaleniu skory, dlatego ze to jest ogromny przelom. To jest postawienie Polski
na wlasciwym miejscu w terapii tych chorob.

Trzeba zwroéci¢ uwage na to, ze na przestrzeni ostatnich lat — na co zwrdcita uwage
pani prelegent — jest wzrost zapadalno§ci na atopowe zapalenie skory. To jest jedna
rzecz. Natomiast jest inny, troszeczke czy znacznie odmienny przebieg kliniczny w sto-
sunku do tego, co widzieliSmy kiedy$. My kojarzyliSmy atopowe zapalenie skory z reak-
cjami alergii pokarmowej u matych dzieci. Gdy te dzieci dojrzewaly, dojrzewat przewod
pokarmowy i alergia pokarmowa ustepowala. Jednak dorosli zaczynali byé eksponowani
na pyltki, w zwigzku z tym to atopowe zapalenie skéry bylo zwigzane z alergia na pylki,
a u dorostych, jezeli sie zdarzalo, i czasem bylo przyczyng nawet samobéjstw, bylo zwia-
zane ze stresem. Dzisiaj mamy 13-letnie dzieci, ktore badamy na okoliczno$¢ alergii i nie
znajdujemy alergendow, natomiast przyznaja sie do stresu. W zwigzku z tym ten zwigzek
pomiedzy ukladem emocjonalnym a chorobg zapalng tutaj jest olbrzymi.
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Ja oprocz alergologii zajmuje sie chorobami rzadkimi, glownie epidermolysis bullosa,
ale rowniez rybimi luskami i wielu innymi chorobami, ktérych nazw nie bede w tej chwili
przytaczal, bo sg mniej istotne, a istotny jest problem. W przypadku epidermolysis
bullosa przetomem w Polsce w podejSciu do pacjenta i opieki nad epidermolysis bullosa
byt rok 2019, kiedy ministerstwo z NFZ-em wprowadzito program dotyczacy bezplatnej
dystrybucji opatrunkéw dla pacjentéw z EB. To byt rok 2018 i wtedy umowa z mini-
strem Szumowskim byla taka, ze ci pacjenci bedg mieli tez tatwiejszy dostep do innych
$wiadczen z zakresu stuzby zdrowia. Tak sie zdarzylo i okolo 1/3 pacjentéw tych najciezej
chorych, ktorzy wymagaja takich opatrunkéw — bo nie wszyscy wymagajg opatrunkéw
- te éwiadczenia mieli udzielane w Klinice Immunodermatologii Warszawskiego Uni-
wersytetu Medycznego, ktorej kierownikiem bylem do wrzeénia. Decyzja jednoosobowa
rektor zamkna! klinike, powolal w to miejsce Zaklad Immunodermatologii z bardzo
ograniczona mozliwo$cig dziatania ambulatoryjnego i bez mozliwosci hospitalizacji. Ten
program jest kontynuowany, z tym ze dojscie do tych §wiadczen dla tych pacjentow jest
duzo trudniejsze, dlatego ze po prostu oni wracili do kolejek.

Klinika, ktorg kierowalem, prowadzita wiele miedzynarodowych badan lekowych,
badan z zakresu inzynierii genetycznej czy z zakresu terapii biologicznej dotyczace;j
tak wad genetycznych, jak i autoimmunizacyjnych choréb pecherzowych. Rok temu
zakonczytem projekt Narodowego Centrum Badan i Rozwoju opiewajacy na kilkanascie
milionow zlotych, a dotyczacy opracowania i wprowadzenia do terapii opatrunku biolo-
gicznego opartego na tkankach ludzkich. Ten opatrunek bardzo sie sprawdzit i jestesSmy
w tej chwili na etapie wdrazania tego projektu.

Pan rektor, tak jak i dyrektor szpitala, w odpowiedzi na liczne zapytania pana
ministra zdrowia, jak i konsultanta krajowego, rzecznika praw pacjenta i stowarzy-
szen pacjenckich, odpowiedzial, ze restrukturyzacja nie bedzie miata zadnego wptywu
na jako§¢ §wiadczonych ustug. Otoz, ma wplyw. Wrocito ,,po staremu” i ci pacjenci stoja
w kolejkach, tak jak stali kiedy$s. W tej chwili r6zne programy biologiczne dotyczace
nowoczesnego leczenia epidermolysis bullosa, takie jak miedzynarodowy program poda-
wania komoérek macierzystych, ktory rozpocznie sie w Polsce w styczniu w tym roku,
a juz rozpoczal sie na Zachodzie, bede prowadzit w osérodku prywatnym, dlatego ze nie
jestem w stanie tego robi¢ we wlasnym uniwersytecie.

Co jeszcze w tym wszystkim jest istotne? To, ze programy biologiczne mozemy prowa-
dzi¢ w oSrodkach prywatnych. To moze nie jest wiasciwe, ale to jest mozliwe. Natomiast
stoje w tej chwili przed ogromnym problemem takim, ze mam prawie umierajacego
pacjenta z epidermolysis bullosa, u ktorego powierzchnia ran otwartych to 20%, a 90%
zmian skoérnych, rany ogromnie bolesne. Ja od miesigca wystepuje o produkt, ktory
jest dostepny w Polsce do leczenia miejscowego i pierwszy produkt uznany do leczenia
epidermolysis bullosa, i szpital mi odmawia, a moze raczej nie odmawia tylko utrudnia
zlozenie wniosku RDTL, bo akurat w naszym szpitalu trzeba to zrobic elektronicznie
i mie¢ specjalny kod dostepu.

Zeby tutaj nie przedtuzaé, ja bym chyba cala sprawe podsumowal w ten sposob,
ze widze ogromny postep, jaki mamy. DostaliSmy wspaniale narzedzia w postaci lekow
biologicznych i innych preparatow i jesteSmy w stanie pacjentom pomoc i potrafimy
pacjentom pomoéc, natomiast réozne zmiany organizacyjne dotyczgce wydluzenia sie
kolejek, oczekiwania na wizyte do dermatologa po kilka miesiecy i zmiany restruktury-
zacyjne, ktore nie zawsze sg poparte ekonomia, powoduja, ze nie wykorzystujemy tych
narzedzi tak, jak moglibySmy wykorzystywac. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Bardzo dziekuje. Bardzo prosze.

Przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i Luszczycowe Zapalenie
Stawow Dagmara Samselska:

i.p.

Dzieni dobry panstwu. Dagmara Samselska. Jestem prezesem Amicus Fundacji Luuszczycy
i LZS oraz przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i Luszczycowe
Zapalenie Stawow. My od zeszlego roku, od czerwca, w zwigzku z tym, ze caly czas
wspieraliSmy pacjentéw zaréwno edukacyjnie, jak i pod kazdym innym wzgledem, pro-
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wadzimy infolinie w zwigzku z tym, ze pandemia z wielu powodéw znacznie pogorszylta
tez stan pacjentow przewlekle chorych na choroby dermatologiczne. Ta depresja, o kto-
rej tutaj mowila pani profesor, wystepowata w calej populacji, a w populacji chorych
na przewlekle dermatozy znacznie sie pogorszyla miedzy innymi dlatego, ze te choroby
nie byly przez jaki$ czas leczone adekwatnie, ale tez byl bardzo utrudniony dostep dla
tych pacjentow, ktorzy mieli juz wezesniej podawane leczenie.

Jesli chodzi o sytuacje obecnie, bardzo wielu pacjentow zwraca sie do nas z prosbg
o pomoc. Dzwonig do nas na infolinie i tak naprawde pierwszg rzecza, ktora tych pacjen-
tow do nas kieruje, jest wiasnie ich determinacja spowodowana bardzo zlym stanem
psychicznym. 4% oséb, ktére do nas dzwonia, dzwoni w sprawie dzieci chorych na prze-
wlekle dermatozy, a w zwigzku z tym, ze udalo sie nam, dzieki bardzo duzej wydajno-
Sci tej infolinii, doprowadzi¢ juz do tego, ze od pazdziernika do lipca 0s6b w programie
lekowym jest znacznie wiecej niz do tej pory, te osoby bardzo szybko zaczely przyrastac,
ten dostep znacznie sie poprawil, to zaczynajg sie pojawia¢ trudnosci lokalne w zwigzku
z tym, ze jest problem z finansowaniem programu lekowego i zdarza sie, niestety,
ze lokalne oddzialy NFZ nie placa na czas za nadwykonania albo kierownictwo szpitala
ma poczucie zagrozenia, ze moga nie otrzymac tych pieniedzy.

Sa tez problemy — to wlasnie to, o czym moéwil pan profesor — z ratunkowym doste-
pem do technologii lekowych. My jako fundacja kierujemy pacjentéw najczeSciej do tych
osrodkow, w ktorych wiemy, ze tego problemu az takiego nie ma. Czyli sg to Warszawa
i jest pani profesor, oérodek 16dzki, ale przeciez pacjenci w tak ciezkim stanie nie majg
mozliwoSci podrézowaé tak daleko.

Ostatnio kontaktowala sie z nami pacjentka, ktora mieszka w okolicach Koszalina,
Biatogardu, i niestety ona mowi, ze nie jest w stanie dojechaé¢ do oSrodka, ktory nie
ma RDTL-u, ale ma program lekowy, ktorego nie jest w stanie realizowaé, poniewaz on
nie jest odpowiednio finansowany. Obstuga tego programu nie jest finansowana, dlatego
czesc z ofrodkow nie jest w stanie realizowac tego programu tak, jak powinna.

To co jeszcze jest bardzo istotne i o czym tez méwita pani profesor, i o co caly czas sie
staramy, zabiegamy, zeby leczenie biologiczne w tuszczycy nie bylo przerywane. To jest
tez to, dlaczego jako§¢ zycia pacjentow, nawet jezeli sg leczeni, znacznie sie pogarsza,
maja bowiem $wiadomo§$¢, ze ich leczenie zostanie przerwane, i co wtedy. Oni beda
musieli znowu i$¢ na zwolnienie, znowu sie rozchorowaé, zeby znowu dostac lecze-
nie. To jest absurdalny zapis, ktory w ogole nie ma racji bytu, nie ma potwierdzenia
w danych klinicznych ani w do§wiadczeniach klinicystow, ani w zadnych innych reko-
mendacjach. Tak naprawde te dwie kwestie, czyli finansowanie tego programu lekowego
i cale finansowanie tego leczenia, plus ta przerwa, to sg rzeczy techniczne, o ktore nale-
zaloby zadbac.

Jeszcze chcialabym podkresli¢c znaczenie wsparcia psychicznego, psychologicznego,
psychiatrycznego od momentu diagnozy. Ja moge panstwu powiedzie¢ na swoim przy-
ktadzie. Na tuszczyce zachorowatam, gdy miatam 29 lat i tak naprawde pierwszy rok,
kiedy zachorowalam, byl dla mnie... WiaSciwie to nie pamietam, co w ciggu tego roku
sie dzialo, dlatego ze bylam w tak fatalnym stanie psychicznym, ze nie mogltam sobie
kompletnie z tym poradzic¢. M¢j pobyt w szpitalu to byt jaki§ koszmar. Smrdd tych masci,
ktore wtedy byly dostepne i to, jak to wygladato, to naprawde bylo traumatyczne przezy-
cie, ktorego nie chcialabym wiecej doznac. Najlepszym, co moze by¢ dla pacjenta, to jest
tak naprawde moéc normalnie pracowaé, normalnie funkcjonowac i moc przychodzié
do szpitala tylko po to, zeby otrzymacé niezbedne badania i paczke zastrzykow na kolejne
miesigce do domu, zeby méc samemu sobie podawac te leki biologiczne, nowoczesne —
przeciez cze§¢ z nich juz jest standardem na calym §wiecie. Chodzi o to, zeby ten pacjent
mogl zy¢ z kazda przewlekla dermatoza, z kazdg przewleklg chorobg zapalng i nie gene-
rowac strat tak naprawde dla nas wszystkich, bo koszty posrednie, ktore sg z tym zwia-
zane, naprawde znacznie przekraczajg koszty tego leczenia. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Bardzo dziekuje. Zgtaszal sie tutaj pan posel.
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Posel Patryk Wicher (PiS):

i.p.

Pani profesor, panie profesorze, czcigodni goScie, pani prezes, temat jest bardzo istotny,
bardzo wazny. Zresztg poruszaliSmy w ogéle temat leczenia chordb skérnych, choréb
dermatologicznych i pokrewnych. Jest on istotnym tematem w naszym panstwie, ktore
wymaga jeszcze duzego zagospodarowania. Jest moze lepiej, ale jeszcze nie jest tak, jak
powinno by¢. Choéby przed chwilg odebralem telefon na korytarzu, gdzie dowiedzia-
lem sie, ze kolejny oddzial dermatologii w moim wojewddztwie bedzie likwidowany, wiec
oczywiscie wymaga to wsparcia. Wsparcia i zaré6wno ksztalcenia kadr, jak pani profesor,
pani konsultant wspomniala, jak tez tego aspektu psychologicznego, psychiatrycznego,
nieraz juz psychiatrycznego, niestety, bo te zalamania doprowadzajg czasami do stanéw
depresyjnych, lekowych i nie tylko, ale takze rozwoju w réznych aspektach.

Cieszymy sie z leczenia biologicznego. Ja co$§ o tym moge powiedzie¢, bo jestem
leczony biologicznie. Termin mojego leczenia, 90 tygodni, zbliza sie juz ku koncowi, nie-
stety. I jest stres, co dalej, poniewaz op6znienie podania leku o jeden tydzien juz wywo-
tuje nawrot choroby, a przeciez wiemy, a pani profesor zreszta wie najlepiej, ze nieraz
po odlozeniu pojawiajg sie przeciwciala i przywrocenie leczenia jest niemozliwe, gdyz
organizm juz odrzuca lek, ktory wczesniej byt akceptowany, ktory dziatat §wietnie, i tutaj
jest ta tragedia. Moze nie jest tragedig to, ze jest to tez psychologiczne obcigzenie, jest
to stres dla rodziny, dla bliskich. Jest to taki stan niecheci do siebie - to zdecydowanie —
kiedy to boli, krwawi, swedzi, kiedy caly dom jest zastany tuskami czy odpryskami z ciata
ludzkiego, i to nie jest nic milego, kiedy szufelkami to sie zbiera.

Generalnie rzecz ujmujac, te wszystkie choroby — rybia tuska czy choroby, o ktérych pan
profesor wspominatl — sg potwornie bolesne, ogromnie wplywajace na otoczenie, na czto-
wieka i te delikatng sfere, czyli psychologie ludzka. I urazenia czy tez naruszenia, i to bardzo
szybko, wbrew pozorom: ludzki wzrok, obgadywanie, gorsze samopoczucie, nieche¢ do pdjscia
na basen, do aktywnoSci, co wigze sie z zamknieciem w domu, ergo ze zwiekszeniem wagi
ciala, co poglebia stany depresyjne, bo jeszcze dochodzi otylosc etc. etc.

Ja jestem leczony - to nie jest tajemnicg — przez panig profesor w Warszawie, ale tez
byliémy z panig profesor u ministra Mitkowskiego — co tez nie jest tajemnicg — bo tez wal-
czymy o zniesienie tego dziwnego, administracyjnego terminu w leczeniu biologicznym.
Faktycznie pan minister obiecal, ze sie nad tym bardzo pochyli. To raczej w przysztym
roku powinno juz by¢ zniesione — przynajmniej taka byta deklaracja sprzed kilku tygodni
czy miesiecy — poniewaz nie ma zadnego, ale to zadnego uzasadnienia merytorycznego,
ze taki termin 90 tygodni moze by¢. To lekarz ma decydowaé, kiedy lek podawac albo
kiedy go odklada¢, kiedy pojawiajg sie odczynniki niepozgdane, albo tez, kiedy lek traci
na znaczeniu, albo kiedy leczenie dobiega konca, jesli w ogole dobiega konca. Przypomi-
nam, ze to sg choroby genetyczne, wiec raczej z nich sie nie wyleczymy.

Chodzilo tez nam o to, zeby niektore leki do aptek Sciagnaé na poziom nizej, zeby uniknac
tego jezdzenia na wielkie odleglto$ci do osrodkéw specjalistycznych, gdzie wymagana jest jed-
nodniowa hospitalizacja, zeby przyjaé lek, zeby przejs¢ catg procedure, a co 3 miesigce — jesli
ktos$ ma takie szczeScie — monitory, czyli pogtebione badania, mniej wiecej co p6ét roku prze-
Swietlenie pluc, jeszcze jakies USG itd. Koszt wypisania pacjenta z leczenia i przywrocenie
go jest drozszy niz utrzymywanie go caly czas w leczeniu, bo musi przej$¢ calg diagnostyke,
caly pobyt w szpitalu etc. etc. Do tego zajecie miejsca, ktére mogltoby w tym czasie stuzyé
komus innemu.

Tak wiec pani prezes wie... Z panig profesor jeszcze nie mieliSmy przyjemnosci, ale
z kolezanka pani profesor — chyba moge wymienic¢ nazwisko — Ireng Waleckg mamy
kontakt w zakresie dermatologii. Ja tez czerpie od ekspertow. Ja jestem tylko pacjentem,
ale wiedze merytoryczna czerpie od profesorow i tez ekspertow, i dzieki temu jestem
madrzejszy w rozmowie z panem ministrem, ktory bardzo czuje, jak pani prezes tez wie,
tematy zwigzane z leczeniem biologicznym, z chorobami dermatologicznymi. Zreszta
pan minister w ogole, jesli chodzi o polityke lekowg, ma duzg wrazliwosc¢ i duze umie-
jetnoSci. Dziekujemy, ze przychyla sie do naszych prosb.

Natomiast na koniec mam pro§be, zeby juz nie przedtuzaé, bo mozemy sobie powta-
rzac pewne sentencje w kotko, a mowimy de facto o tym samym. Czego my teraz potrze-
bujemy? Rozumiem, ze terminy administracyjne raczej idg ku zniesieniu. Ja szykuje
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jeszcze interpelacje, takg ostateczna, pytanie: czego potrzebujecie teraz? Jakie sg naj-
pilniejsze i konieczne zmiany w procesie legislacyjnym w funkcjonowaniu systemu? Wia-
domo, pieniedzy nigdy nie jest za duzo. To zostawmy. To wiemy, ale co by moglo wam
usprawnic... Czasami bowiem nie chodzi o pienigdze, tylko o systemowe rozwigzania,
ktore moga... Tak jak pan profesor powiedzial, ze pan nie moze przez jakis tam system
doprosi¢ sie, zeby zakwalifikowano pacjenta, ktory cierpi, ktory de facto jest na skraju
zycia i émierci, i bolu ogromnego... Tak wiec tutaj taka moja prosba: czego potrzebo-
walibyécie? Taka rekomendacja dla nas, wnioski dla naszej podkomisji. Ja nie mowie,
ze teraz musimy to wypracowac, ale gdyby pani profesor czy pan profesor zechcieli nam
je przestaé, to mysle, ze to utatwiloby nam dalsze lobbowanie — w cudzystowie i w pozy-
tywnym tego stowa znaczeniu - za sprawa. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Bardzo prosze.

Przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i LZS Dagmara Samselska:

Bardzo sie ciesze, ze pan to wszystko powiedzial. To jest szalenie wazne. My§le tez,
ze warto podkresli¢ to, o czym moéwila pani profesor, tj. potrzebe kampanii §wiadomo-
§ciowej, poniewaz dzieci i mtodziez, sg stygmatyzowani, dreczeni psychicznie. No nie
bojmy sie tego powiedzieé, tak jest. RowieSnicy nie sg tacy wrazliwi. Bardzo czesto
— co powiedzial pan posel — wystarczy jedna uwaga, zeby kto§ zamknatl sie w domu,
a dzieci — paradoksalnie - szczegélnie cenity sobie pandemie za to, ze mogly nie wycho-
dzi¢ z domu. Tak nie powinno by¢. Te dzieciaki powinny by¢ z rowieSnikami i rozwijaé
sie prawidlowo, poniewaz beda kiedy$ doroslymi, ktorzy tak naprawde beda dla nas
tworzy¢ rzeczywistosc.

Tak wiec na pewno bardzo potrzebujemy wsparcia, je§li chodzi o kampanie eduka-
cyjna. Zazwyczaj byly kampanie, jesli chodzi o onkologie, kardiologie, cukrzyce. Tak,
to sa powszechne choroby i sg ciezkie, natomiast przewlekle choroby skory to jest
podobna populacja, a ciezar jest naprawde bardzo, bardzo duzy. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Pani profesor, bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii Joanna Narbutt:
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Tak, kampania edukacyjna. Zeby jeszcze jakby wtopi¢ sie w temat dzisiejszej dyskusji,
to kampania edukacyjna przeprowadzona wlasnie wspoélnie z psychologami czy psychia-
trami, poniewaz bez watpienia celem jest zwiekszenie §wiadomosci spolecznej rowniez
wérod innych lekarzy, innych specjalistow.

Ja mam wnuczke, ktéra ma cukrzyce typu pierwszego i jest na pompie insulinowej.
Ma 7 lat i powiem szczerze, ze jej jako$é zycia jest 100 razy lepsza, mimo iz to bardzo
ciezka choroba, niz moich pacjentéw, na przyktad z tuszczyca ciezka, dzieci siedmiolet-
nich, czy z atopowym zapaleniem skory. Mala Ala nie ma pomystéw, zeby zamkna¢ sie
w pokoju i nie chciec¢ zy¢. Zaakceptowala te pompe i wszyscy ja akceptuja. Dziecko, ktore
ma zajete 80% powierzchni ciala, ktore nie $pi i ma odruch drapania, wchodzi pod stot
w gabinecie lekarskim, albo 16-latek — to jest taka charakterystyczna pozycja mtodych
ludzi - oni wchodza w kapturach czarnych, w ten sposob, do gabinetu. Nawet lekarzowi
nie chcg pokazac swojej twarzy. To jest wrecz taki obrazek, ktéry mozna by przedstawic.
Ta choroba jest nieporownywalna z innymi ciezkimi chorobami.

Pytal pan posel, czego potrzebujemy. Ja wiem o tym, ze pieniadze to jest zawsze kru-
chy temat - jest ich tyle, ile jest. Natomiast my zauwazamy, ze sg takie osrodki, jak
na przyklad o$rodek wspomnianej pani profesor w Warszawie, czy nasz w Lodzi, tutaj
w Warszawie przy Szaser6ow jest tez bardzo duzy oSrodek, i kilkanascie innych w Polsce,
ktére skupiajg wlasciwie 80% wszystkich pacjentéw leczonych na tuszczyce czy LZS
w ramach programow lekowych. Ale sg takie osrodki w wojewodztwach — nie stygma-
tyzujgc nie powiem teraz, w ktorych, natomiast pézniej to jest tatwe do sprawdzenia —
gdzie jest leczonych na przyklad szesciu chorych. W moim oérodku ponad 500.

W tym momencie nasze pytanie jest takie. Dyrekcja naszego szpitala, stusznie po pro-
stu obawia sie, i NFZ, bo wciaz sg robione przez nas nadwykonania. Jaka jest mozliwosé
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ewentualnie przesuniecia z innych oddzialow NFZ pieniedzy przeznaczonych na reali-
zacje programow lekowych lub z innych szpitali w wojewodztwie, zeby wspomoc. To juz
by bardzo mocno... To bylby ten sam pienigdz, tylko to jest kwestia jego przekazania.
Prawda? Wiem, ze na pewno jest to jaki§ problem, ale 6 a 500 chorych sa to nieporéw-
nanie... Tym bardziej, ze kazde wojew6dztwo jest dosy¢ duze. W zwigzku z tym, w tym,
0 ktorym wspominam, powinno by¢ przynajmniej 200 czy 300 chorych statystycznie
rzecz biorgc. Ci pacjenci przyjezdzaja czesto do Y.odzi czy do Warszawy. To sg kilometry
przejechane, to sg L4 brane na dojazdy, czyli koszty posrednie wzrastajg. To sg juz w tym
momencie niebanalne ceny podrozy, bo wiemy, ze samo podr6zowanie tez coraz wiecej
kosztuje nas wszystkich.

Druga rzecz. Jezeli juz jesteSmy przy leczeniu tych choréb zapalnych i programéw
lekowych, problem, z ktérym my sie borykamy dotyczy obstugi programoéow lekowych.
Mysle, ze to samo moge powiedziet ja, jak i wszyscy, ktorzy prowadza tych pacjentéw,
ze W tym momencie nie mamy juz, méwiac brzydko, sit przerobowych. Jest nas 4 lekarzy
oddelegowanych do obstugi programu lekowego, a to jest SMPT, to jest podwdjna doku-
mentacja, bo jest dokumentacja elektroniczna i papierowa, to sg tez pacjenci, ktorzy
muszg przychodzié... To po prostu jest problem taki juz... Na pewno, na przyktad, prze-
niesienie lekéw do leczenia ambulatoryjnego — o czym rozmawiamy z panem ministrem
- czy wyprowadzenie lekéw na rynek apteczny, tych tanszych, starszych, juz nie inno-
wacyjnych technologii, bez watpienia w duzej mierze odcigzyloby systemy programow
lekowych i najciezej chorym pacjentom pozwolito by¢ leczonymi w szpitalach w ramach
programoéw lekowych. To byloby bardzo duzo.

Trzecia rzecz, na ktorej, jak mysle, bardzo by nam zalezato. My w tym momencie wal-
czymy, niestety — i nie tylko my, ale cala medycyna — z informacjami w r6znych mediach
spoleczno$ciowych, ktére w ogéle od czci i wiary medycyne odsadzaja. Prawda? Gdyby
wiec zrobi¢ dobra, porzadna kampanie edukacyjng poparta autorytetami... My§le, ze pani
Dagmara jest pierwszg osoba, ktore wie, jaki jest czesto oddzwiek leczenia biologicznego
czy leczenia konwencjonalnego u pacjentéw i promowanie czasami jakich§, nie wiem,
naturo... Panstwo wiedza, o czym moéwie, ale to jest czas najwyzszy, zeby zacza¢ o tym
moéwic. No i liczenie tych kosztow poSrednich.

Ja przypominam, ze jako§¢ zycia jest tutaj miarg wszystkich raportéw. To nie jest
uémiechniety pacjent. To nie chodzi o to, bo sg ludzie, ktorzy nigdy w zyciu nie beda
sie uSmiecha¢, bo nie majg takiej osobowosci. Chodzi o to, zeby to byt pacjent, ktory
funkcjonuje w rodzinie prawidtowo, ktory funkcjonuje spotecznie prawidtowo, nawig-
zuje relacje, i ktory pracuje. Nasi chorzy to sg mtodzi dorosli. To sg ludzie, ktérzy moga
pracowac i koszty posrednie zwigzane z ich absencja, z prezenteizmem, ktory sobg pre-
zentuja, sg na pewno do policzenia. Myéle, ze to tez jest krok do zrobienia przez panstwa
i w ministerstwie w dzialach analiz, strategii mozna policzy¢ te koszty poSrednie, i fak-
tycznie ocenic te stynne QALY, czyli te liczbe lat skorygowanych przez wlasciwe leczenie
a liczbe straconych lat pracy dla systemu, tak naprawde. To sg takie rzeczy, ktére mozna
zrobi¢. My§le, ze to pomoze bardzo i w dyskusjach z ministerstwem, i w dyskusjach,
w takich spolecznych rzeczach.

I czwarta rzecz, o ktorg bede bardzo prosita. Z tego, co wiem, to rybia tuska nie jest wpi-
sana na liste choréb rzadkich. W zwigzku z tym bardzo chcielibySmy wpisa¢ rybia tuske
na liste chorob rzadkich, dlatego ze to sg pacjenci... Ich jest kilkuset w Polsce. Natomiast gdy-
by$my nawigzali wspolprace — a mamy takie mozliwosci — z o§rodkami zagranicznymi, ktére
prowadza wlasnie eksperymentalne metody leczenia, zeby moéc na przyklad przeprowadzi¢
nie eksperymenty, tylko badania kliniczne — to mogliby§my wystapié¢ oczywiscie o jakie§ pro-
jekty. Mysle nawet, ze Agencja Badan Medycznych mogtaby nam pomdc... Nie wiem. Powiem
szczerze, ze nie przygotowalam sie na odpowiedz.

Ale réwniez, jezeli chodzi o refundacje, miatam teraz przyjemnos$¢ rozmawiac z taka
panig z bardzo... HS, tak, hidradenitis suppurativa, czyli ropnie mnogie. Tak, to sg dwie
jednostki, ktore ze wzgledu na... To bardzo by nam pomoglo pdzniej, jezeli chodzi
o refundacje pewnych rzeczy.

Ja w zeszlym tygodniu rozmawialam z dziewczyng cierpigca na bardzo ciezka postac
rybiej tuski, bardzo ciezka, ktora przedstawita mi problem, z ktorego ja sobie nie zdawa-

11




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW ZDROWIA PSYCHICZNEGO (NR 19)

tam sprawy, ze jej pralka mniej wiecej co p6t roku sie psuje ze wzgledu na obecnos§¢ ttu-
stych masci w ubraniach i tuske. Nikt z nas co 6 miesiecy nie zmienia pralki. To sg realne
rzeczy. Zatem wpisanie tych choréb na liste choréb rzadkich — moze brzmi to banalnie, ale
to nie sg banalne problemy dla tych ludzi — byé moze pozwoliloby w pewien sposéb poméc
tym ludziom prawidlowo funkcjonowac, a oni sg pozostawieni sami sobie i to powoduje tez
bardzo duza stygmatyzacje. Czyli to sa te 4 rzeczy, i lista choréb rzadkich.

Wiceprzewodniczacy Sekcji Dermatologicznej PTA Cezary Kowalewski:

Ja moze tylko stowo o rybiej tusce, bardzo krétko, ze w Polsce zmienilo sie w ciagu ostat-
nich 3-4 lat ogromnie duzo w sensie diagnostyki. Rybig tuske traktowali§my kiedy$ jako
rybia tuske pecherzowa, to znaczy, pacjent przychodzil na éwiat z ranami, a po okresie
noworodkowym, jezeli on przezyl, zaczynal mie¢ rybig tuske jako forme obrony. Drugi
typ rybiej tuski to bylo tzw. collodion baby. Gdy ten kolodion pekl, byta postac erytro-
dermiczna rybiej tuski.

Mutacje dotyczg trzydziestu kilku genéw. W zwiagzku z tym kiedy$ genetyk musiat
badac gen po genie i lekarz musial mu wskazaé konkretny gen, ktory on ma bada¢. Znie-
checal sie przy trzecim genie.

W tej chwili wprowadzenie nowych systemoéw genetycznych, ktore nazywamy next
generation sequencing czy WES, jest to mozliwos¢ zbadania z jednej probki krwi wszyst-
kich genéw w organizmie, ale na przyklad Instytut Matki i Dziecka opracowatl sobie
schemat taki, ze bada 80 genéw waznych w dermatologii. Bada inne geny dla r6znych
specjalizacji, 80 genow dermatologicznych. W zwigzku z tym, my jako jeden z nielicz-
nych krajéw mamy bardzo dobrze zdiagnozowana rybig tuske i widzimy na przyktad
roznice w dystrybucji r6znych postaci ciezkich, 1zejszych w stosunku do Hiszpanii, w sto-
sunku do innych krajow. Dlatego, jesli chodzi o takie czasem proste przelozenie mowie-
nia o opiece jak powinna ona wyglada¢, to w kazdym kraju moze to wygladac¢ inaczej,
bo po prostu sg inne proporcje.

Natomiast w tej chwili leczenie potrafi byé celowane w kierunku okre§lonej postaci.
Na przyklad, jest taka bardzo ciezka postac tj. rybia tuska blaszkowata. My znamy
defekt genetyczny i sa w tej chwili narzedzia molekularne i taki program lekowy bedzie
u tych pacjentow probowany.

My poszliémy w tych badaniach jeszcze dalej, dlatego ze u tych pacjentéw z wieloma
postaciami zdiagnozowanymi zbadaliSmy poziom lipidow i zmian lipidow, bo te postacie
niepecherzowe maja defekt enzymoéw metabolizujacych lipidy. Amerykanie pokazali 20
lat temu, ze jezeli jest rybia tuska sprzezona z plcia, to jest defekt syntezy cholesterolu
i proste smarowanie cholesterolem leczy pacjenta. To znaczy, jezeli damy masé chole-
sterolowg kazdemu z rybig tuska, to on chetnie sie posmaruje i wszedzie bedzie troszke
lepiej. Jednak w przypadku tego z rybig tuska sprzezong z plcia, gdzie nie ma choleste-
rolu, jest rewelacja. W zwigzku z tym my w tej chwili probujemy badaé, w jaki sposob
podawac pacjentom emolienty, jak robi¢ sktad ttuszczow, aby w celowany sposéb poma-
gat im w terapii miejscowej. Niemniej jednak potrzebujemy do tego oérodkéw i jakiejs
wspolpracy z Zachodem, ktora nawigzujemy, ale potrzebne sg tez organizacyjne rzeczy.
Dziekuje bardzo.

Posel Patryk Wicher (PiS):
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Czyli, rekapitulujac... Zaraz przekaze glos pani posel, ktéra do nas dotarla i tez brata
udzial w pracach zespolu do spraw choréb rzadkich, bo przed chwilg zakonczyla sie
praca tego zespolu parlamentarnego. Juz wiem, kto tym sie zajmuje, wiec bedziemy
rozmawiac z panig przewodniczacg, nasza kolezankg, posel Barbarg Dziuk, na temat
wpisania rybiej tuski. To jest jeden z wnioskow.

Drugi, to kampania edukacyjna, rozumiem, ze realizowana przez ministerstwo, ale
przy wspolpracy z panstwem i ograniczenie dokumentacji, a w szczegélnosci przeniesie-
nie tych starszych lekéw — TNE, jeéli dobrze pamietam — do ambulatoriéw a niektérych
nawet na poziom apteczny, zeby to juz jakos... I te terminy administracyjne w podawa-
niu biologii, to jeszcze nie na stale, wiec tego pilnowac... I te orodki, czyli wspoétpraca
z zagranica, ale to wynika... Powiedzmy, wzmocnienie tych oSrodkéw choréb rzadkich,
tej wspolpracy panstwa w tym aspekcie... Pani przewodniczaca, pani posel, prosimy.

i.p.
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Posel Elzbieta Plonka (PiS):

Ja krociutko, szanowni panstwo. Wilasnie zebral sie dzisiaj zespol parlamentarny
do spraw choréb rzadkich. Sporo gosci bylo i autorytetow. Jest taki zespol pod prze-
wodnictwem pani profesor Latos — tylko drugie nazwisko wypadlo mi z glowy - tak,
z Poznania. Byla obecna. Druga pani profesor tez.

My mamy chyba rzeczywiscie w Polsce w tej chwili najlepiej zorganizowany program
chorob rzadkich, tak chyba powiem, bo nie uczestniczylam w calosSci, ale rzeczywiscie
jesteSmy bardzo do przodu. Wpisanie choroby bedzie troche czasu wymagato, bo oczywi-
Scie jest jakas procedura i w ministerstwie tez sa osoby odpowiedzialne za caly ten pro-
gram, za jego realizacje. Dzisiaj ustyszalam, ze mamy opdznienie ogromne w chorobach
rzadkich, ale jesteSmy juz po kilku krokach, ktore sobie zespot wyznaczyt do realizowa-
nia i ten etap na razie jest satysfakcjonujacy, ale jest jeszcze duzo do zrobienia.

Mysle, ze rzeczywiScie pojawiaja sie te choroby rzadkie, ktore powinny by¢ wpisane
i objete programami lekowymi i jak najbardziej, tez jako lekarz rodzinny, moge potwier-
dzi¢ tutaj istote cierpienia dzieci, ktore cierpig na atopowe zapalenie skoéry i w ogole
zapalenia skory z genetycznym uwarunkowaniem. To jest faktycznie zycie pod kreska,
jezeli doro§li i odpowiedzialni na czas nie zareaguja, bo to rzeczywiscie jest zycie z depre-
sja, z ogromng niechecig i by¢ moze nawet z r6znymi myslami negatywnymi o sobie
w konsekwencji. Oczywiscie rodziny starajg sie, rodzice starajg sie, medycy takze, ale
specjalici robig to najlepiej. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Dziekuje uprzejmie. Czy sa jeszcze glosy w dyskusji? Prosze.

Przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i LZS Dagmara Samselska:

Jedno stowo, tak do podsumowania. Musimy pamietac¢ o tym, ze im szybciej rozpocz-
nie sie leczenie mlodego czlowieka, tym bardziej zostanie zahamowany proces choro-
bowy, a on wrdci do normalnego funkcjonowania. Je§li mtody czlowiek choruje dtugo
i bardzo dtugo wycofuje sie z zycia spolecznego, z edukacji, péZniej z zycia zawodowego,
to jest mu potem znacznie trudniej do tego wroécic i osiggnac¢ ten pulap, ktory normal-
nie by osiagnal otrzymujac leczenie wtedy, kiedy powinien je otrzymac. Chcialam, zeby
to wybrzmialo i zeby o tym pamietaé, bo to jest szalenie wazne, poniewaz bardzo czesto
zmienia calg perspektywe zyciowg takiego czlowieka. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Dziekuje i prosze o podsumowanie przedstawiciela Ministerstwa Zdrowia.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dorota Olczyk:

i.p.

Powiem szczerze, ze troche bedzie mi ciezko do tych wszystkich tematéw sie odniesc.
Oczywiscie ja te wnioski sobie zapisalam i je przekaze. Poniewaz ze wzgledu na temat
naszego spotkania, czyli bardziej problemy psychiczne oséb majgcych problemy skérne,
jestem tu ja, a na co dzien zajmuje sie reforma opieki psychiatrycznej, tu brakuje kole-
gow z Departamentu Lecznictwa, odniose sie tylko do tej czeSci wspierania os6b w pro-
blemach psychologiczno-psychiatrycznych, bo wydaje sie, ze reforma, ktora wdrazamy,
jest odpowiedzig na te problemy.

Tutaj panstwo zglaszali problem z dostepnosScia do psychologow i psychiatrow, ale
jak rozumiem, w zdecydowanej wiekszosci do psychologéw. Zachecam, zwlaszcza panig,
ktora mowita o infolinii, o tym, ze pacjenci dzwonig z pytaniami, do skierowania pacjen-
tow na strone NFZ-u, poniewaz jeéli chodzi o dzieci i mlodziez mamy juz w calej Pol-
sce ponad 340 oSrodkéw pierwszego poziomu referencyjnego, gdzie zapewniona jest
opieka psychologiczno-psychoterapeutyczna. Co wiecej, reforma skupia sie na podej-
§ciu i modelu §rodowiskowym, co oznacza, ze nasi psycholodzy, psychoterapeuci tych
pierwszych poziomow referencyjnych takze odwiedzajg pacjentéw w domach. Czyli, jesli
chodzi o tych wszystkich pacjentéw, ktorzy — tak jak panstwo tutaj wspominali — majg
problem z tym, zeby wyjsc, zeby otworzyc sie na rowie$nikow, to sg wlasnie zadania
tych pierwszych poziomoéw referencyjnych, zeby poprzez prace srodowiskowa wspierac
pacjentow, zachecaé i probowaé, powiem tak, wyciagnaé ich z domu.
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Natomiast, je§li chodzi o pacjentéw dorostych, podstawa reformy tez jest model érodo-
wiskowy. Obecnie mamy 58 osrodkéw w calej Polsce. Lada moment otworzg sie kolejne.
W programie pilotazowym mamy juz ponad 80 takich osrodkéw, ktére mogg zostaé
otwarte. Obecnie trwa podpisywanie umoéw z tymi o§rodkami. Zakladamy, ze w przy-
szlym roku zostang uruchomione kolejne oérodki, tak zeby co najmniej 50% populacji
bylo objete opieka przez centra zdrowia psychicznego, gdzie tak jak powiedzialam, bar-
dzo istotne jest to wsparcie srodowiskowe i kontakt z pacjentami w ich domach.

Zachecam wiec goraco, zeby §ledzi¢ zar6wno strone NFZ, gdzie na state aktualizo-
wane sg informacje o nowopowstalych o§rodkach wszystkich poziomow referencyjnych.
Jednak w tym wypadku przekierowatabym szczegolnie do osrodkéw pierwszego poziomu
oraz do miejsc, w ktorych juz funkcjonujg centra zdrowia psychicznego, to najlepiej
na strone czp.org.pl. Tam tez sg informacje o tym, ktore osrodki i w jakich powiatach juz
sg uruchomione, gdzie jest odpowiedzialnos¢ populacyjna, gdzie mozna wlasciwie przyjsc
z ulicy i czy to pacjent, czy rodzina, kiedy tylko zauwaza jakis§ problem psychiczny, poroz-
mawia¢. Wtedy w punkcie zgloszeniowo-koordynacyjnym zostanie zaplanowane wspar-
cie, jakiego mozna udzieli¢ pacjentowi w trudnoS$ciach i kryzysie psychicznym. Mysle,
ze by¢ moze informacja o reformie nie dotarta do wszystkich srodowisk i innych lekarzy,
natomiast to, co akurat robimy i nad czym pracujemy w opiece psychiatrycznej, jak naj-
bardziej bedzie odpowiedzig takze dla pacjentéw z chorobami skérnymi. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):

Bardzo prosze, prosit jeszcze o zabranie glosu pan poset Wicher.

Posel Patryk Wicher (PiS):

Bardzo dziekujemy za te istotng informacje, je§li chodzi o te siatke. Natomiast ja mam
pytanie, jesli chodzi o akcje edukacyjng. Zostawmy juz ten proces leczenia, pracy z osoba,
ktéra ma kryzys psychologiczny, bo to sie rozwija — mamy reforme. Natomiast, czy
bylaby szansa — i to jest ta konkluzja — zeby przeprowadzi¢ kampanie spoleczng przez
ministerstwo, ktéra by pokazywata, ze osoba chorujgca na choroby skérne to nie jest
osoba tredowata, ktérej trzeba sie ba¢ dotknaé, zblizyé, stygmatyzowac ja, zeby poka-
zac, ze to tez sg normalni... Tak, jak walczymy ze stygmatyzacjg osob otylych, tak samo
zawalczyc... Przeciez rozne kampanie prowadziliémy. I tu serdeczna proSha odnosnie
do edukacji, poniewaz juz w psychologii jest reforma. Mysle, ze te osrodki juz moga
nawigzywac wspoélprace i wspierac, i panstwo moga do nich odsylac¢ — to bedzie duzy
postep. Natomiast jeszcze w §wiadomoéci spotecznej...

Ja miatem takg sytuacje w zyciu prywatnym. W moim mieScie poszedlem przez przy-
padek do innego fryzjera, po czym pani fryzjerka, mtoda dziewczyna, wmawiala mi,
ze ona musi uwazaé, poniewaz... Ja mowie, ze jestem chory na tuszezyce, a ona mowi,
ze to jest zarazliwe. Ja mowie: prosze pani, to nie jest zarazliwe, to jest choroba gene-
tyczna. Ale pani powiedziala, ze byla na specjalnym kursie i ja tam uczono, wiec to jest
zarazliwe 1 to nie jest genetyczna choroba. Tak wiec dziewcze drogie, troche mlodsze
ode mnie, klécito sie ze mng, chorym, ktéry troszeczke te chorobe zna, ze jg nauczono
na kursie fryzjerskim, ze to na pewno jest choroba zarazliwa i ona to wie. Przez cale
strzyzenie przekonywala mnie do tego, po czym zniesmaczony, zdegustowany wysze-
diem. OczywiScie nigdy tam nie wrocitem.

To nie chodzi o nia, ale ta niewiedza wlasnie pokazuje, jakie jest podej$cie spoleczne,
jaka jest nieswiadomo$¢ w spoleczenstwie w odniesieniu do jednak bardzo ciezkich zabu-
rzen zdrowotnych obcigzajgcych psychicznie te dzieciaki i osoby starsze. To tyle. Czyli
prosba o rozwazenie tej kampanii.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dorota Olczyk:
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To ja jeszcze dodam, bo mozna powiedziec, ze my akurat mamy podobne doS§wiadczenie,
jesli chodzi o kampanie zaburzen psychicznych. Rozpoczynamy akurat kampanie czte-
roletnig, ktora wlasnie ma przeciwdzialac¢ stygmatyzacji i antystygmatyzacji. Kampa-
nia jest zatytulowana ,,Zobacz czlowieka”, zeby wlasnie... My§le, ze podobng kampanie
warto w tym obszarze zrobic...

i.p.
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Posel Patryk Wicher (PiS):
W kontekscie ochrony zdrowia psychicznego...

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dorota Olczyk:
To znaczy, w kontekscie ochrony zdrowia psychicznego to my mamy. Przez chwile sie
zastanowilam, czy mozna by choéby jaki$ jeden, jezeli to jest kampania na kilka lat...
No nie wiem. Tam bedg rozne filmiki czy coS$... Pokazac¢ ten zwigzek i tych pacjentow,
ktorzy majg tez wspotistniejace choroby. Albo te naszg kampanie w jakis sposob rozsze-
rzy¢. Ewentualnie inna, bardzo podobna kampania, bo my§le, ze to do tego samego sie
sprowadza.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Bardzo dziekuje panstwu za... Tak? Prosze bardzo.

Przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i LZS Dagmara Samselska:
Jeszcze slowko. Chciatabym bardzo podziekowa¢ panom postom Wiatrowi i Rutce...

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Wichrowi.

Przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i LZS Dagmara Samselska:
Wichrowi, tak. Przepraszam.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
To jest taki bardziej intensywny wiatr. Silniejszy wiatr, wlaénie.

Przewodniczaca Unii Stowarzyszen Chorych na Luszczyce i LZS Dagmara Samselska:
Zawsze mi sie myli. Jako§ nie moge sobie tego utrwali¢. W kazdym razie dziekuje panom
postom i panu postowi Rychlikowi, przewodniczgcemu, takze za to, ze przyjeli panowie
ten temat, dla nas bardzo, bardzo wazny, na to posiedzenie podkomisji i ze...

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Prosze pani, w trakcie posiedzenia pojawil sie pan, wtargnal tutaj na sale, ktéry wtasnie
ten temat zaproponowal. To jest wla§nie winny dzisiejszej dyskusji.

Czlonek Izby Gospodarczej , Farmacja Polska” Marek Wleklik:
Jezeli zostalem wywolany, panie przewodniczgcy — Marek Wleklik — ja bylem réwniez
z panig posel, niestety i bardzo przepraszam za spdznienie. ByliSmy na poprzednim
posiedzeniu zespolu do spraw choréb rzadkich, dlatego sp6znitem sie.

Chcialbym rowniez podziekowaé za podjecie tego tematu, znajagc zyczliwo§é obu
panéw postow. Tutaj byl rowniez pan posel Marek Rutka, ktéry zajmowat sie tym tema-
tem, ale mozliwo§¢ podjecia tego tematu na takim forum to zasluga, i za to specjalne
podziekowania, zaré6wno pana Patryka Wichra, jak i pana przewodniczacego Rychlika.
Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Pawel Rychlik (PiS):
Bardzo dziekuje. To nalezy do naszych obowigzkow, wiec do tego podsumowania sie
ograniczymy.

Szanowni panstwo, bardzo serdecznie dziekuje za dzisiejszg naprawde zywa i jak sie
okazuje, bardzo potrzebng dyskusje, chyba po raz pierwszy taka przeprowadzong w tej
instytucji. Stwierdzam zakonczenie omawiania informacji. Jeszcze raz bardzo serdecznie
panstwu dziekuje za przybycie i merytoryczng dyskusje. Na tym wyczerpaliSmy porza-
dek dzienny posiedzenia.

Zamykam posiedzenie podkomisji. Dziekuje uprzejmie.

i.p. 15




