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1. Medyczna Racja Stanu — misja i dziatania

Medyczna Racja Stanu (MRS) jest think tankiem powstatym w 2016 r. z inicjatywy: Instytutu Studidow
Politycznych Polskiej Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, Kolegium Lekarzy Rodzinnych i Green
Communication celem tgczenia opiniotwdrczych osdb, sSrodowisk i instytucji wokdt wyzwan zwigzanych
z kondycja zdrowotng Polakdw i wypracowywania zgody politycznej na niezbedne zmiany w systemie
ochrony zdrowia. Honorowym patronem MRS jest Ks. Kardynat Kazimierz Nycz.

Dr hab. n. spot. Pawet Kowal, profesor ISP PAN, polityk

i politolog, historyk i publicysta

Jako wspottwérca Medycznej Racji Stanu bardzo ciesze sie

z faktu, ze ochrona zdrowia stata sie jednym z gtéwnych tematow «
kampanii  politycznej, dlatego e w demokratycznych
spoteczenstwach to jest najlepszy sposéb, zeby zatatwicé jakas
sprawe. Bo niezaleznie od wyniku wyboréw - kazdy bedzie musiat
co$ z tym zrobi¢. Ochrona zdrowia musi skoncentrowa¢ na sobie uwage szerszych grup spotecznych,
a takze politykéw. A to jest najwazniejsze, bo na koncu to politycy decydujg. O to nam chodzito,
by zainteresowac politykéw i to wszystkich partii. Zrozumiatem, ze jezeli tym tematem bedg zajmowali
sie tylko eksperci od ochrony zdrowia, lekarze, nawet menadzerowie ochrony zdrowia, to zawsze
temat ten bedzie pozostawat w zamknietym kregu, waznym, ale jednak zamknietym kregu
specjalistow, i ze trzeba rozmawiac o tym inaczej, prostszym jezykiem, zrozumiatem dla ludzi, ktorzy
na co dzien nie zajmujg sie ochrong zdrowia, nie leczg, nie kierujg szpitalami, ale ktérym zalezy,
bo widzg, ze jest to najwazniejszy program spoteczny. | moim zdaniem, jedynym sposobem,
by rozwigza¢ nabrzmiaty problem spoteczny, jest otwarcie go na inne S$rodowiska, tak Zzeby
zainteresowac nim osoby, ktérym wczesniej nawet do gtowy nie przysztoby zajmowac sie tym
tematem.
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Dr n. med. Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii, Przewodniczacy
Komisji Bioetycznej Narodowego Instytutu Onkologii w Warszawie

Bedac wspdtzatozycielem Medycznej Racji Stanu mam marzenie, aby zdrowie
zakotwiczyto sie na state w polskiej polityce, bo jest jedng z najwazniejszych
spraw dla Polakéw. Regulamin Sejmu powinien zawiera¢ zapis o corocznym
expose premiera, ktore bedzie poswiecone kwestii szeroko pojetej polityki
spotecznej. Mogto by by¢ wygtaszane w Swiatowym Dniu Chorego - 11 lutego.
Miatoby sie odnosi¢ takie do aktualnych wyzwan zdrowotnych. Ideg
Medycznej Racji Stanu byto rozpoczecie debaty publicznej o ochronie zdrowia.
Debaty prowadzacej m.in. do tego, aby polski pacjent miat dostep do takiego leczenia, jak inni pacjenci
w Unii Europejskiej. Miejmy nadzieje, ze "Tezy dla Zdrowia” wypracowane przez Medyczng Racje Stanu
oraz cykliczne debaty przy okrggtym stole bedg wsparciem dla racjonalnej reformy systemu ochrony
zdrowia w Polsce.

Dr n. med. Michat Sutkowski, Specjalista Medycyny Rodzinnej i Choréb
Wewnetrznych, Rzecznik Prasowy Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce
Wspdttworzac idee i tezy Medycznej Racji Stanu pragne, aby dzieki
konstruktywnej debacie pomiedzy wszystkimi interesariuszami systemowymi
sformutowac dtugoletnig wizje polityki zdrowotnej dla Polski. Z punktu widzenia
poczucia misji i postawy obywatelskiej wydaje sie zasadne, zeby
odpowiedzialnos¢ panstwa w zakresie ochrony zdrowia obywateli byta wieksza.
W Polsce wcigz dominuje medycyna naprawcza i nie ma dobrych programoéw
profilaktycznych, co ma réwniez wptyw na usytuowanie lekarza rodzinnego w i
systemie. Ludzie w pierwszej kolejnosci zwracajg sie witasnie do lekarzy i
rodzinnych, bo do nich wtasnie pacjenci majg najwieksze zaufanie, czerpig wiedze i informacje na
temat wtasnego zdrowia - to najtatwiejszy i najlepszy kontakt ze stuzbg zdrowia.

Prof. dr hab. med. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki l W
Diabetologii i Choréb Wewnetrznych Uniwersyteckie Centrum
Kliniczne WUM

Jako inicjator dziatalnosci Medycznej Racji Stanu chciatbym, aby
wspdlnie zdefiniowa¢ optymalny ksztatt systemu ochrony
zdrowia w Polsce. Ochrona zdrowia powinna stanowi¢ taki
obszar, ktérego koniecznosci rozwoju sie nie kwestionuje, bo jest
on kluczowy dla kazdego obywatela. W tym ujeciu staje sie racjg stanu, majgcg charakter
ponadpartyjny, ponad srodowiskowy i w jakim$ sensie ponadczasowy. Gdybysmy uznali, ze zdrowie
ma swojg racje stanu, wowczas zmieniajgce sie ekipy rzadowe, bez wzgledu na swojg jakosé
kompetencyjng czy intelektualng, realizowatyby dtugofalowy plan rozwoju ochrony zdrowia.
Inwestycje w tym obszarze muszg by¢ najwyzszej jakosci i mie¢ charakter dtugofalowy. Na poczatku
tego wieku koncentrowano sie na tych dziedzinach medycyny, ktéorych reforma przynosi szybko
zauwazalne zmiany — kardiologia inwazyjna, medycyna ratunkowa. Teraz za$ najwiekszym
wyzwaniem sg choroby przewlekte, cywilizacyjne, a w ich przypadku horyzont dziatan i strategii musi
znacznie przekraczac cztery lata jednej kadencji parlamentarnej. Nie jest mozliwe prowadzenie spdjnej
i racjonalnej polityki w tym zakresie bez zgody na to, co najwazniejsze, czyli wtasnie bez podejscia
rozumianego jako racja stanu. Méwigc o medycznej racji stanu, mamy na mysli okreslenie bardzo
konkretnych obszaréw, ktére w przewidywalnej przysztosci, na najblizsze 20-30 lat, bedg zawsze
rozwijane przez kolejne rzady, bez wzgledu na ich barwy polityczne. W 2019 r. powofane zostaty przy

Honorowy patronat
s Kardynata Kazimierza Nycza

“ Medyczna
Racja Stany
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Medycznej Racji Stanu: Rada Ekspertéw do spraw Choréb Rzadkich oraz Rada Ekspertéw ds. Chordb
Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci. W 2020 r. ukonstytuowata sie Rada Ekspertow ds.
Onkologii. W 2021 r. powotano Rade Ekspertéw ds. Chordb Autoimmunologicznych. W latach 2016-
2023 Medyczna Racja Stanu zorganizowata i organizuje debaty, ktérych celem byto stworzenie
platformy dialogu , przy okrggtym stole”, zaproponowanie rozwigzan oraz zainicjowanie konkretnych
dziatan w przestrzeni polityki zdrowotnej w Polsce.

5 grudnia 2016 r. ,Zdrowie i Bezpieczenstwo Narodowe” — tak jak
niebezpieczenstwa zewnetrzne wymagajg czujnosci i gotowosci do
dziatania, tak choroby cywilizacyjne wymagajg skutecznych dziatan
systemowych prowadzacych do ograniczenia zgondw i inwalidztwa
Polakéw.

29 czerwca 2018 r. ,Tezy dla Zdrowia” - prezentacja wypracowanych
przez Rade Ekspertdw propozycji pilnych rozwigzan systemowych.

17 kwietnia 2019 .
,Zdrowie - Kapitat Narodu” - potrzeba traktowania naktadéw na
zdrowie, jako inwestycji, a nie tylko wydatkéw, szczegdlnie w
odniesieniu do chordb przewlektych.

10 pazdziernika 2019 r. ,Czas w Onkologii” - apel o swiadomos¢ ryzyka
nowotworu kazdego z obywateli, czujno$¢ onkologiczng lekarzy
pierwszego kontaktu, szybki dostep do nowoczesnej diagnostyki
i optymalnych metod terapii.

10 lutego 2020 r. ,Ja Pacjent” - wymog orientacji catego systemu
ochrony zdrowia i opieki spotecznej na potrzeby pacjentow. W
kontekscie wyzwan epidemiologicznych, klinicznych
i ekonomicznych podkreslano potrzebe solidarnosci z chorymi oraz
empatie i uwage nalezng, najmniejszym nawet grupom cierpigcych.
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11 grudnia 2019 r. | Spotkanie Rady Ekspertow ds. Choréb
Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci - nadwage i otytos¢ ma
ponad 20 min Polakdéw, na cukrzyce cierpig 3 min. Najwyzszy czas,
by wprowadzi¢ system skutecznej profilaktyki i leczenia tych schorzen
w Polsce.

8 kwietnia 2020 r. | Spotkania Online Rady Ekspertéw ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu — rak nie zna pojecia
kwarantanna. Kazdego dnia diagnozuje sie w Polsce
nowotwor u 450 osob, a umiera z tym rozpoznaniem 270
0sob.

13 maja 2020 r. — Ill Spotkanie Rady Ekspertéow ds. Chordob Rzadkich

: Medycznej Racji Stanu online — chorzy na choroby rzadkie wymagaja

j \ szczegdblnej opieki w dobie pandemii oraz oczekujg na Narodowy Plan dla
b

L

prof. Zbigniew Zuber ’ -

Chordéb Rzadkich.

25 czerwca 2020 r. — Il Spotkanie Rady Ekspertow ds.
Choréb Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci
Medycznej Racji Stanu online — choroby metaboliczne stajg
sie coraz wiekszym wyzwaniem dla systemdéw ochrony
zdrowia w Polsce i na $wiecie. Pandemia Covid-19 wptywa ( N

na wzrost zapadalnosci oraz nasila powiktania i zte & ' ‘ N

rokowanie pacjentéw. ® 0 eﬂ o ® 0O 0' 0:7 0

: w,"’f:'t“ j 27 lipca 2020 r. — | Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréb
‘té__.ﬂ ks y i o 14 Zakainych Medycznej Racji Stanu online — choroby zakazne
atakujg i od odpowiedzialnosci obywatelskiej, szczepien
profilaktycznych oraz dostepu do skutecznego leczenia zalezy

zdrowie i zycie wszystkich Polakéw.

25 wrzesnia 2020 r. Wartosci w medycynie - czego
uczy nas $wiatowy kryzys zdrowia - zdrowie jest jedna
z najwiekszych wartosci cztowieka i spoteczenstwa.
Kluczowe jest budowanie $wiadomosci wartosci
zdrowia oraz inwestycja w system ochrony zdrowia.
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7 grudnia 2020 r. Bezpieczenstwo pacjenta
onkologicznego: profilaktyka, diagnostyka, terapie, czas
odchodzenia - sytuacja epidemiologiczna nie powinna by¢
przestanka do zahamowania diagnostyki
i procesu leczenia nowotwordow. Dlatego najwyzszym
priorytetem jest zachowanie ciggtosci

- ) - .
wielospecjalistycznego leczenia chorych na raka.
o000 O pecjalisty & y

4 lutego 2021 r. Swiatowy Dzieri Walki z Rakiem - Otwarci dla
pacjenta. Otwarci na pacjenta - debata ekspercko-systemowa
odnoszaca sie do wyzwan onkologii w drugim roku pandemii
Covid-19.

26 lutego 2021 r. IV Spotkanie Online Rady Ekspertéw ds.

Choréb Rzadkich Medycznej Racji Stanu - skupito sie na
sytuacji chorych na choroby rzadkie w czasie pandemii
Covid-19 oraz szanse poprawy opieki dzieki wprowadzeniu
Narodowego Planu dla Chordb Rzadkich oraz Funduszu
Medycznego.

1V Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréh Rzadkich

19 marca 2021 r. | Spotkanie Online Rady Ekspertéw ds.
Choréb Autoimmunologicznych Medycznej Racji Stanu -
byto poswiecone sytuacji chorych autoimmunologiczne w
dobie pandemii Covid-19

23 kwietnia 2021 r. Debata Medycznej Racji Stanu Postep
terapeutyczny — szansa dla pacjentow. Wyzwanie dla
systemu. Perspektywa czasu pandemii Covid-19 - debata
ekspercko-systemowa odnoszgca sie do nowych
mozliwosci terapeutycznych w medycynie.

POSTEP TERAPEUTYCZNY ~ SZANSE DLA PACJENTOW. WYZWANIA DLA SYSTEMU, PERSPEKTYWA CZASU PANDEMI™
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17 czerwca 2021 r. | Spotkanie Rady Ekspertow MRS ds.
Neurologii i Psychiatrii - debata ekspercko- systemowa
odnoszgca sie do nowych mozliwosci terapeutycznych
oraz poprawy modelu opieki w chorobach mézgu.

10 sierpnia 2021 r. 1l Spotkanie Rady Ekspertéw ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu - chorzy na
nowotwory ztodliwe powinni mie¢ zagwarantowany
dostep do profilaktyki, diagnostyki, terapii, rehabilitacji
oraz opieki paliatywnej

11l Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Onkologii

28 wrzes$nia 2021 r. lll Spotkanie Rady Ekspertéw Medycznej
Racji Stanu ds. Choréb sercowo-naczyniowych, Metabolicznych
i przeciwdziatania Otytosci - choroby sercowo-naczyniowe,
metaboliczne i otytosc stajg sie coraz wiekszym wyzwaniem dla
systemdéw ochrony zdrowia w Polsce.

Spotkanie Rady ds. Chor6b . Otylosci

15 listopada 2021 r. Debata Medycznej Racji Stanu
Zdrowie Kobiety - Bezpieczenstwo Rodziny - kobiety
stanowia 52% polskiej populacji. Przecietna dtugosé zycia
Polki wynosi 82 lata, z czego w zdrowiu 64, a to oznacza
18 lat zycia z choroba. Zaledwie 26% pan po 50 roku zycia
jest aktywnych zawodowo.

2 grudnia 2021 r. Sprawdzam - Wygrywam.

Diagnostyka i leczenie wirusowego zapalenia
watroby typu C w Polsce - wirusowe zapalenie
watroby typu C jest jednym z kluczowych wyzwan
polityki zdrowotnej w Polsce. Dzieki szybkiej
diagnostyce i skutecznemu leczeniu moze byc

wyeliminowane do 2030 r.
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| edyana " 3 1 lutego 2022 r. IV spotkanie Rady Ekspertow ds. Onkologii
Medycznej Racji Stanu - eksperci Medycznej Racji Stanu
zastanawiali sie, jak poradzi¢ sobie z dtugiem zdrowotnym i
finansowym w onkologii, ktéry powstat w wyniku pandemii
Covid-19. Spowolnita ona realizacje Narodowej Strategii
Onkologicznej (NSO), czyli programu na lata 2020-2030,

wprowadzajgcego kompleksowe zmiany w polskiej onkologii.

Rada Ekspertow ds. Onkologii Medycznej Racii Stanu

15 lutego 2022 r. V Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréb
Rzadkich Medycznej Racji Stanu - pandemia Covid-19
prowadzi do utrudnionego dostepu chorych na choroby
rzadkie do  diagnostyki, terapii i rehabilitacji.
Rekomendowane jest wdrazanie Planu dla Choréb Rzadkich
w zycie i rozpoczecie realizacji zatozonych celow.

V Spotkanie Rady Ekspertow ds. Choréb Rzadkich Medycznej Racii Stanu

25 marca 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt. Zdrowe
Kobiety w Obliczu Wyzwan Geopolitycznych - Il etap
kampanii informacyjno-systemowej ,Zdowie Kobiety -
Bezpieczenstwo Rodziny”

30 maja 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Bezpieczenstwo zdrowotne Polski - nowe wyzwania dla idei
solidarnosci Europy. Zdrowie jest podstawowg wartoscig w
zyciu ludzi, a prawo do zdrowia nalezy do katalogu
podstawowych praw cztowieka. Realizacja tego prawa w
stopniu  gwarantujgcym  bezpieczenstwo  zdrowotne

obywateli musi by¢ wspierana skuteczng politykg panstwa.

30 maja 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Aktualne wyzwania w leczeniu nowotworéw
kobiecych - Il etap kampanii informacyjno-
systemowej ,Zdowie Kobiety — Bezpieczeristwo
Rodziny”
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22 sierpnia 2022 r. V Spotkanie Rady Ekspertéow ds. Onkologii
Medycznej Racji Stanu - Chorzy na nowotwory ztosliwe powinni
mie¢ zagwarantowany szybki i nielimitowany dostep do
profilaktyki, diagnostyki, terapii, rehabilitacji oraz opieki
paliatywnej

22 wrzeSnia 2022 r. Wspdlne cele w realizacji idei
Europejskiej Unii Zdrowia - | debata ekspercka Medycznej
Racji Stanu.

26 wrzesnia 2022 r. VI Spotkanie Rady Ekspertéow ds.
Choréb  Rzadkich  Medycznej Racji  Stanu -
Rekomendowane jest wdrazanie Planu dla Chordéb
Rzadkich w zycie oraz kontynuacja refundacji publicznej

lekéw stosowanych w chorobach rzadkich.

14 listopada 2022 r. Bezpieczenstwo zdrowotne
kobiet w Polsce w ramach kampanii
Bezpieczennstwo Rodziny - Zdrowie kobiety
powinno by¢ traktowane priorytetowo w polskim
systemie ochrony zdrowia.

16 grudnia 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Wyzwania zdrowia - poczucie bezpieczenistwa.
Perspektywa 2022/2023 - W czasach pandemii
COVID-19 i wojny w Ukrainie wyzwania zdrowia
powinny by¢ traktowane priorytetowo we wszystkich
aspektach funkcjonowania kraju.
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2 lutego 2023 r. Specjalna Debata Rady Ekspertéow ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu pt. Wiedza, Determinacja,
Wspétpraca - Cancer Moonshot - Dzieki wspdtpracy, mozemy
zmniejszy¢ $miertelnos¢ z powodu raka, o co najmniej 50% w
ciggu nastepnych 25 lat poprawiajac przezycie oraz jakosc¢ zycia

chorych na raka.

2 marca 2023 r. VIl Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréb
Rzadkich Medycznej Racji Stanu - Choroby rzadkie w Polsce sg
traktowane priorytetowo, co pokazuje rozporzgdzenie
ministra Zdrowia, uchwalony i wdrazany Plan dla Chordb
Rzadkich 2021-2023 oraz Fundusz Medyczny

30 marca 2023 Il Spotkanie Rady Ekspertow ds.
Choréb Autoimmunologicznych Medycznej Racji
Stanu - Rekomendowana jest szybka diagnoza
chordéb autoimmunologicznych, wczesny dostep
pacjentéow do  skutecznych  terapii  oraz
wprowadzenie modelu opieki kompleksowe;j.

20 kwietnia 2023 Debata Medycznej Racji Stanu
pt. Liczymy sie z naszym zdrowiem - W ostatnich
dekadach rosnie znaczenie pomiaru kosztéw w
systemie ochrony zdrowia. Rozwija sie ekonomia
zdrowia, farmakoekonomika oraz metodologia
szacowania kosztow z perspektywy spotecznej,

systemu ochrony zdrowia i pacjenta.

—== 25 maja 2023 Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Zdrowie Kobiety - Bezpieczenstwo Rodziny - Kobiety
stanowig  potowe polskiego  spoteczenstwa
odgrywajac kluczowe role spoteczne. Wg badan
kobiety na pierwszym miejscu wartosci wymieniajg
swoje zdrowie, ale tylko potowa z nich bada sie
regularnie i dba o swdj stan zdrowia.

Zapraszamy Panstwa do lektury raportu, wszystkich opublikowanych raportéw na stronie
www. medycznaracjastanu.pl oraz wspotpracy w ramach projektéw Medycznej Racji Stanu.
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Anna Jasinska Grazyna Mierzejewska

2. Wprowadzenie, Anna Jasiniska, Grazyna Mierzejewska, Medyczna
Racja Stanu

Wg WHO, zdrowie ,to stan petnego fizycznego, psychicznego i spotecznego dobrostanu, a nie tylko
brak choroby lub kalectwa. Korzystanie z najwyzszego osiggalnego poziomu zdrowia jest jednym
z podstawowych praw kazdego cztowieka bez wzgledu na rase, religie, przekonania polityczne, sytuacje
ekonomiczng czy spoteczng”. Zdrowie wszystkich narodéw ma fundamentalne znaczenie dla
osiaggniecia pokoju i bezpieczenstwa i zalezy od najpetniejszej wspodtpracy jednostek i panstw.
Osiggniecia kazdego panstwa w promocji i ochronie zdrowia majg wartos¢ dla wszystkich. Rzady
ponoszg odpowiedzialnos¢ za zdrowie swoich naroddéw, ktérg mozina spetni¢ jedynie poprzez
zapewnienie odpowiednich $rodkéw zdrowotnych i socjalnych.!

Zdrowie jest jednym z gtdwnych priorytetéw Komisji Europejskiej. Aby wesprze¢ opieke zdrowotng
w panstwach cztonkowskich Unii Europejskiej (UE), polityki i dziatania UE w zakresie zdrowia
publicznego majg na celu: Ochrone i poprawe zdrowia obywateli; Wspieranie modernizacji systeméw
i infrastruktury opieki zdrowotnej; Poprawe odpornosci europejskich systeméw opieki zdrowotnej;
Wyposazenie krajow UE, aby lepiej zapobiegaty przysztym pandemiom i reagowaty na nie.2

Europejskie wartosci zdrowotne, to charakterystyczny zestaw przekonan dotyczacych praw
i obowigzkéw zdrowotnych, ktére odzwierciedlajg europejska historie i tozsamos¢. Artykut 6 Traktatu
o Unii Europejskiej stanowi, ze Unia ,,opiera sie na zasadach wolnosci, demokracji, poszanowania praw
cztowieka i podstawowych wolnosci oraz panstwa prawnego, ktore to zasady sg wspodlne dla panstw
cztonkowskich”. ,,Wspdlnota Europejska ma na celu nie tylko zapewnienie dobrze funkcjonujacego
rynku wewnetrznego towardw, kapitatu i ustug, ale takie wspiera sprawiedliwos¢ spoteczng
i poszanowanie godnosci cztowieka, dlatego tez jej dziatania wewnetrzne i zewnetrzne powinny dgzy¢
do wspierania tych wartosci. Jest to szczegélnie wazne w dziedzinie zdrowia, ktdra jest kluczowym
elementem dobrostanu jednostki i spoteczeristwa. Podejscie oparte na prawach cztowieka ma
fundamentalne znaczenie dla europejskich wartosci w zakresie zdrowia: ,W odniesieniu do zdrowia
podejscie oparte na prawach oznacza uwzglednianie norm i zasad praw cztowieka w projektowaniu,
wdrazaniu, monitorowaniu i ocenie polityk i programéw zwigzanych ze zdrowiem. Obejmujg one
godnosé ludzka, zwrdcenie uwagi na potrzeby i prawa grup szczegdlnie wrazliwych oraz nacisk

1 Constitution of the World Health Organization. 1946 https://www.who.int/about/governance/constitution
2The value of health data and its role in Europe. 2022 https://data.europa.eu/en/publications/datastories/value-health-
data-and-its-role-europe
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na zapewnienie powszechnego dostepu do systemdéw opieki zdrowotnej. Zasada réwnosci i wolnosci

od dyskryminacji ma kluczowe znaczenie, w tym dyskryminacje ze wzgledu na pteé i role ptciowe”.3

Program pt. ,, EU4Health programme 2021-2027 — a vision for a healthier European Union” zostat
przyjety w odpowiedzi na pandemie COVID-19 oraz w celu wzmocnienia gotowosci na wypadek kryzysu
w UE. Pandemia uwydatnita kruchosé krajowych systemoéw opieki zdrowotnej. Program EU4Health
przyczyni sie do sprostania dtugoterminowym wyzwaniom zdrowotnym poprzez stworzenie
silniejszych, bardziej odpornych i tatwiej dostepnych systemdéw opieki zdrowotnej. Wg Komisji
Europejskiej zdrowie to inwestycja, a dzieki budzetowi program EU4Health zapewnia wsparcie
finansowe UE w dziedzinie zdrowia. EU4Health jest jasnym przestaniem, ze zdrowie publiczne jest dla
UE priorytetem i jest jednym z gtdwnych instrumentéw wytyczajacych droge do Europejskiej Unii
Zdrowotnej.*

Komisja Europejska dazy do utworzenia Europejskiej Unii Zdrowotnej, w ramach ktérej wszystkie kraje
Unii Europejskiej (UE) mogtyby przygotowywad sie na ewentualne kryzysy zdrowotne i wspdlnie na nie
reagowal, bez problemu pozyskiwaé niedrogie i innowacyjne produkty medyczne oraz wspdlnie
doskonali¢ metody zapobiegania, leczenia i opieki w przypadku chordb takich jak choroby
nowotworowe. Europejska Unia Zdrowotna oznacza: Lepszy poziom ochrony zdrowia naszych
obywateli; Wiekszg gotowos¢ UE i krajéw cztonkowskich do zapobiegania ewentualnym pandemiom
w przysztosci i do reagowania na nie; Solidniejsze systemy opieki zdrowotnej w Europie. Najwazniejsze
inicjatywy w ramach Europejskiej Unii Zdrowotnej, to: Gotowos$¢ na wypadek sytuacji kryzysowej;
Rozporzadzenie w sprawie powaznych transgranicznych zagrozen zdrowia; Nowe kompetencje
Europejskiego Centrum ds. Zapobiegania i Kontroli Choréb (ECCD) i Europejskiej Agencji Lekéw (EMA);
Urzad ds. Gotowosci i Reagowania na Stany Zagrozenia Zdrowia (HERA) ; Strategia farmaceutyczna;
Europejska przestrzen danych dotyczacych zdrowia ; Europejski plan walki z rakiem; Sprawozdanie pt.
,Stan gotowosci zdrowotnej 2022”; Globalne bezpieczenstwo zdrowotne; Strategia pt. ,Globalna
strategia zdrowotna Unii Europejskiej 2022-2030”; Strategia pt. , Global Gateway 2022-2027".°

25 wrzesnia 2019 r. odbyta sie pierwsza debata Medycznej Racji Stanu na temat wartosci zdrowia
pt. ,Wartosci w Medycynie. Czego uczy nas $wiatowy kryzys zdrowia”.® Stwierdzono, ze zdrowie jest
jedng z najwiekszych wartosci cztowieka i spoteczenstwa. Jak réwniez budowanie Swiadomosci
wartosci zdrowia w polskim spoteczeristwie oraz inwestycja w system ochrony zdrowia zorientowany
na wartos$¢. Bardzo wazne w budowaniu systemu ochrony zdrowia zorientowanego na wartos¢ jest
ustalanie priorytetdw zdrowotnych, do ktérych, ze wzgledu na epidemiologie mozna zaliczy¢: choroby
sercowo-naczyniowe, nowotwory, cukrzyca, choroby uktadu oddechowego, cukrzyca, choroby zakazne
i choroby psychiczne. Ze wzgledu na solidaryzm spoteczny — choroby rzadkie. Ochrona zdrowia jest
coraz bardziej kosztowna, a budzet na zdrowie ograniczony. Nalezy dgzy¢ do takich rozwigzan, ktére
optymalizujg efekt zdrowotny (wyleczenie, ztagodzenie przebiegu choroby, zapobieganie powiktaniom
choroby). Model ochrony zdrowia nakierowany na warto$¢ (ang. Value Based Healthcare, VBHC)
mierzy i wybiera dziatania przynoszace najwieksze efekty zdrowotne (wyniki) za racjonalne koszty,

3 European health values. https://globalhealtheurope.org/values/european-health-values/

4 EU4Health programme 2021-2027 — a vision for a healthier European Union. 2021
https://health.ec.europa.eu/funding/eudhealth-programme-2021-2027-vision-healthier-european-union en

5 European Health Union. https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/priorities-2019-2024/promoting-our-
european-way-life/european-health-union pl

6 Wartosci w Medycynie. Czego uczy nas $wiatowy kryzys zdrowia. Raport Medycznej Racji Stanu. Wrzesier 2020 r.
https://medycznaracjastanu.pl/wp-content/uploads/2020/11/RAPORT-MRS WARTOSCI-W-MEDYCYNIE-CZEGO-UCZY-NAS-
SWIATOWY-KRYZYZS-ZDROWIA Wrzesien2020.pdf
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z uwzglednieniem jakosci i satysfakcji pacjenta. W modelu opieki zdrowotnej nakierowanym na
wartosé, najwazniejsze sg efekty leczenia (wyniki), a nie ilo$¢ wykonanych procedur medycznych.
Model ptfacenia za wynik powinien by¢é wdrazany na kazdym poziomie $ciezki diagnostyczno-
terapeutycznej pacjenta — zaréwno w szpitalnictwie, ambulatoryjnej opiece specjalistycznej
i podstawowej opiece zdrowotnej. Pandemia COVID-19 jest zagrozeniem dla zdrowia i zycia obywateli.
Najwazniejszym jest, aby dziatania egoistyczne poszczegdlnych obywateli przerodzity sie
W zrozumienie i empatie, ze zdrowie jest najwyzszg wartoscig spoteczenstwa. Wolno$¢ obywatelska
nie moze by¢ zagrozeniem dla dobra spotecznego. Powinny by¢ prowadzone systematyczne dziatania
edukacyjne w zakresie Swiadomosci unikania zakazenia przez kazdego obywatela (3 punkty: dystans,
higiena, maski) oraz dziatania systemowe (4 punkty: edukacja, kary, kadry i finansowanie, procedury
i przepisy). Pandemia COVID-19 powinna by¢ stymulatorem pozytywnych i dynamicznych zmian
w systemie ochrony zdrowia. Kazda placdwka medyczna powinna mieé¢ procedury i odpowiednie
zasoby, aby prowadzi¢ bezpieczng opieke medyczng. Powinny by¢ wprowadzane i szeroko stosowane
narzedzia telemedyczne (telewizyty, telediagnostyka, itp.).

Cztery lata po pierwszej debacie prowadzimy debate na temat ,Warto$¢ — zdrowie”. W gronie
pacjentéw, klinicystéw i politykdw chcemy porozmawiac o zdrowiu Polakéw, jako wartosci wspdlne;.
Wg badania CBOS z grudnia 2020 r. wsréd wartosci, ktére badani wymieniali najczesciej znalazto sie
zdrowie, ktdre spontanicznie — jako najwazniejsze w zyciu — wymienito 47 proc. respondentow. Na
drugim miejscu znalazta sie rodzina, ktérg wskazato 39 proc. ankietowanych. Warto przypomnie¢,
iz niemal dwa lata temu, w badaniu zrealizowanym w styczniu 2019 r., respondenci najczesciej
wskazywali szczescie rodzinne (80 proc.), natomiast zachowanie dobrego zdrowia znalazto sie na
drugim miejscu pod wzgledem czestosci wskazar, z odsetkiem 55 proc.’

3. Stanowiska prelegentéw

W trakcie wirtualnej debaty wypowiedzieli sie eksperci kliniczni, urzednicy, politycy, przedstawiciele
pacjentdw, autorytety moralne i eksperci systemowi. Ponizej przedstawiono stanowiska prelegentéw
w kolejnosci ich wypowiedzi.

Redaktor Iwona Schymalla, Medexpress, Stuzba Zdrowia

Witam wszystkich Panstwa bardzo serdecznie na kolejnym spotkaniu
Medycznej Racji Stanu ,Wartos¢ - zdrowie”. Oczywiscie, tak jak w czasie
naszych spotkan zebrato sie grono znakomitych ekspertéw. Bardzo sie ciesze,
ze Panstwo przyjeli zaproszenie i zasiadajg przy okragtym stole, réwniez
zdalnie.

7 https://www.tvp.info/51399091/cbos-zdrowie-i-rodzina-najwazniejsze-dla-polakow
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Ks. Kardynat Kazimierz Nycz, metropolita warszawski

Szanowni Panstwo, czuje pewien niedosyt i ubolewam, Ze nie moge
uczestniczy¢ osobiscie w dzisiejszym, kolejnym spotkaniu z cyklu debat
Medycznej Racji Stanu. Tak sie sktada, ze moje obowigzki nie pozwolity mi
dzisiaj by¢ z Wami w Patacu Staszica, dlatego nagratem swojg wypowiedz.
Chciatem przede wszystkim wyrazi¢ radosé, ze uczestniczycie Panstwo
w takim przedsiewzieciu, jak profilaktyka zdrowia ludzkiego jako wartosc.
Zdrowie jest podstawowg wartoscia w zyciu cztowieka. Rozpatrujemy
warto$¢ zdrowia, zaréwno w aspekcie fizycznym, jak i psychicznym ) ;
i duchowym. To znaczy, zastanawiamy sie nad tym, w jaki sposéb ta problematyka odnosi sie do tego
fundamentu, ktéry sprawia, ze nasze zycie ma swoj sens i swoje ukierunkowanie ku wartosciom, na
ktérych budujemy to zycie. Dane mi byto i jest mi dane uczestniczyé w spotkaniach Medycznej Racji
Stanu z lekarzami, ktdrzy zajmuja sie profilaktyka chordb, ktéra jest bardzo wazna dla poszczegdlnych
etapow zycia ludzkiego, ale takze przez choroby tak zwane rzadkie czy poprzez choroby cywilizacyjne.
We wszystkich rozmowach i spotkaniach, w ktérych dotychczas uczestniczytem podkreslano wartosc
zdrowia dla jednostki i catego spoteczenstwa. Wiem, ze opracowywane raporty z tych spotkan, trafiajg
potem do odpowiednich ludzi i instytucji po to, aby odpowiadac i reagowaé na konkretne potrzeby.
Wazne jest takze, i tym koncze, zeby oprdcz tych zagadnien, ktére angazujg etyke i pytania etyczne
dotyczace wykonywania zawodu, powotania lekarza, wraca¢ takze do fundamentéw. Wraca¢ do

fundamentdow etycznych, ktdre sg debatowane na poziomie genetyki, na poziomie rozwoju medycyny,
jako nauki. Mysle, ze tych problemow jest dzisiaj coraz wiecej i nalezy sie spodziewac, ze bedzie ich
wiecej, dlatego warto i trzeba sie przygotowywadé do tego jak najlepiej. Zycze Pafistwu owocnych obrad
i spotkan. Jestem duchowo razem z Wami, Szczes¢é Boze.

Minister Maciej Mitkowski, Podsekretarz Stanu w
Ministerstwie Zdrowia

Wartos$é zdrowia jest ogromnie istotna dla obywateli. | tutaj trzeba
powiedzieé, ze kazdy ma inng sytuacje zdrowotnga. Niektdrzy od samego
poczatku nie majg tego szczescia. Mdwie ,szczescia”, poniewaz nie
decydowali o tym, ze zachorowali i od poczatku zycia majg wielkie
problemy. To dotyczy przede wszystkim choréb rzadkich. Niektdrzy
pozniej zaczynajg chorowad, a w wiekszosci majg wptyw na swoje zdrowie
poprzez swoj styl zycia. Zdrowie kazdego obywatela jest dla nas istotne i robimy wszystko, aby go
zachowac. W tym procesie kluczowy jest profesjonalizm i medycyna oparta na faktach, zeby odsiewac
to, co jest istotne od tego, co nie jest. ROwniez w dziataniu pracownikéw resortu. Bardzo chciatbym,
aby wszyscy pracownicy sektora ochrony zdrowia mieli profesjonalizm i wiedze. Do tego dochodzi czas
procedowania decyzji, ktdry musi byé wykorzystany, jak najlepiej, jak najefektywniej, bo to jest takze
wartosé dla pacjenta. Chorzy oczekuja na terapie jak najszybciej. Pacjenci bardzo mocno zwracajg
uwage na to, czy lekarz i pielegniarka poswiecili im wystarczajgca ilos¢ czasu. Tak samo, my sie staramy
poswiecaé czas pacjentom. Tak jak powiedziatem, profesjonalizm jest kluczowy z jednej strony, ale
z drugiej strony tez jest potrzeba empatii dla pacjenta i dostrzezenie potrzeb poszczegdlnych grup
chorych. Kazdy z pacjentow mierzy sie ze swojg chorobg, ma inne oczekiwania. Wiemy, ze dla tej
konkretnej osoby jest niezbedne, zebysmy sie zajeli jego chorobg jak najlepiej. | tak nasze dziatania
skierowane sg na leczenie schorzen przewlektych miliondw oséb w Polsce, ale zajmujemy sie réwniez
populacjami stu, czy dziesieciu oséb. Tak samo traktujemy wszystkich chorych. Zdajemy sobie sprawe,
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ze dostepnosc¢ swiadczen dla pacjenta jest bardzo istotna. Dgzymy do zapewnienia lekarzom narzedzi
do stawiania prawidtowej diagnozy i mozliwosci wykorzystywania skutecznej terapii. Jako
Ministerstwo Zdrowia musimy te wartosci prébowaé faczy¢, zeby osiggnaé najlepszy skutek leczenia.
Trzeba koordynowaé dziatania w podstawowej opiece, w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej,
lecznictwie szpitalnym, opiece domowej i rehabilitacji. We wspodtpracy z sektorem farmaceutycznym
bardzo mocno pracujemy, zeby jak najwiecej zdrowia kupi¢. Na ogét, firmy podchodzg pozytywnie do
negocjacji cenowych. Zarabiajg na wspétpracy z ptatnikiem publicznym. Jednoczesnie majg satysfakcje,
ze dostepnos¢ pacjentdw do leczenia jest zdecydowanie lepsza. Mysle, ze sektor farmaceutyczny
patrzy na te wartos¢ i stara sie widziec¢ nie tylko swoje zyski, ale dostrzegac¢ dobro pacjentéw. A to jest
czasami bardzo trudne. W Polsce wydaje sie, ze te zyski s zdecydowanie mniejsze, bo skutecznie
negocjujemy ceny lekéw. Tu mdéwie o firmach farmaceutycznych, bo w polskich szpitalach, czy polskich
podmiotach leczniczych, wiekszosé srodkéw przeznaczanych jest na wynagrodzenia pracownikéw.
W tym aspekcie organizacja pracy jest bardzo istotna. Chcemy, aby czas pracy byt poswiecony
faktycznie temu, co jest wazne, a wazny jest pacjent. Dodatkowo oczekujemy empatii oraz uwaznosci
dla sytuacji cztowieka, ktory jest w kryzysie zdrowotnym. Szczegélnie dotyczy to tych oséb, ktére od
poczatku swojego zycia zmagajg sie z trudnosciami zdrowotnymi oraz tych, dla ktérych nagta choroba
jest traumatyczng i zaskakujacg sytuacjg. Wtasciwie kazdy pracownik, ktéry pracuje w Ministerstwie
Zdrowia, czy w Narodowym Funduszu Zdrowia, po to jest zatrudniony, zeby stuzyé obywatelom. | to
nie jest tylko praca. Musi widzieé, ze od jego decyzji zalezy zycie i zdrowie ludzi. W tym procesie czas
jest bardzo istotny. Proces refundacyjny trwa czesto dtugo, ale my zdajemy sobie sprawe z tego, ze od
naszej decyzji ,tak” lub ,nie”, od poswieconego czasu, zalezy zdrowie poszczegélnych ludzi. To jest
misja dla dobra obywateli. Przy okazji, praca jest bardzo interesujgca. U swoich pracownikéw widze
to podejscie, ze starajg sie ze wszystkich sit oraz cieszg ich efekty swojej pracy w postaci zdrowia
kazdego pacjenta. Cieszy mnie réwniez, ze debaty Medycznej Racji Stanu i poruszane w nich tematy
z zakresu zdrowia nie sg zwigzane z biezgcy politykg i poszczegdlnymi opcjami politycznymi.
Najwazniejszy w nich jest pacjent. Bo pacjenci i chorzy sg z kazdej opcji politycznej, reprezentujg rézne
Swiatopoglady i przekonania. A zdrowie akurat musi faczy¢ wszystkie strony. | witasciwie
w podstawowych celach nie ma zadnej niezgody w tym zakresie. Tak dziata Komisja Zdrowia Sejmu,
tak dziata Komisja Zdrowia Senatu. Mozemy czasami drobne rzeczy inaczej nazywac, ale cel mamy
wszyscy jednakowy i tutaj ewidentnie w zdrowiu nie ma barw politycznych.

Ks. dr Arkadiusz Nowak, Prezes Fundacji , Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej”

Na poczatku chciatbym sie odnies¢ do kwestii zwigzanych z
zastosowaniem jezyka filozofii w medycynie. Panstwo postawili sobie
dzisiaj za cel dyskusje o zdrowiu, jako o wartosci - tak odczytuje
przestanie naszego spotkania. | od tego tez trzeba zaczag¢. Zwrdcit juz na
to uwage w swoim wystgpieniu Pan Minister Maciej Mitkowski. Dodam,
ze Pan Minister jest jedng z najbardziej pozagdanych oséb w Radzie Organizacji Pacjentéw przy
Ministrze Zdrowia. Ze wzgledu na istotne dla pacjentéw zagadnienia z zakresu polityki lekowej Pan
Minister czesto jest zapraszany i zawsze znajduje czas, zeby do nas przyjs¢ i dyskutowaé o waznych
kwestiach. Bardzo dziekuje za dyspozycyjnosé i wole prowadzenia statego dialogu z organizacjami
pacjentéw. Wracajac jednak do punktu wyjscia, to w filozofii a w szczegdlnosci w etyce sg dwa obszary,
ktére maja fundamentalne znaczenie i zastosowanie w medycynie i systemie ochrony zdrowia. Sg nimi
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aksjologia i deontologia, czyli z jednej strony wartosci, a z drugiej strony powinnosci. Dzisiaj mamy sie
koncentrowac na czesci aksjologicznej, czyli zwigzanej z wartosciami. Pafistwo zaproponowali jako
wiodgcy temat dyskusji, zagadnienie: ,,zdrowie, jako wartos¢”. Mozna bytoby powiedzieé¢ jednak, ze
fundamentalng wartoscia - réwniez w medycynie jest zycie. | chociaz trudno z tym polemizowa¢ warto
dodag, ze jeszcze petniejszg wartoscig niz samo zycie jest zycie zdrowe. Bo zdrowe zycie pozwala na
realizacje wszystkich rél jakie w ciggu catego okresu zycia sg nam przypisane. Co wiecej, pozwala dgzyé
do samospetnienia sie, a nawet do osiggniecia subiektywnego poczucia szczescia. Jednoczesnie, jako
ludzie zdrowi mozemy tez w petny sposdb realizowac te dziatania, ktére majg nieraz charakter misyjny
lub wpisane sg w stuzbe drugiemu cztowiekowi. Postrzegam ponadto kwestie zdrowia jako wartosci,
gdy odnosze jg do dwdch wymiardw. Po pierwsze, jako wartosci indywidualnej, osobowej niezmiernie
waznej dla kazdego z nas. Trudno odnalez¢ kogos, kto zakwestionowatby, ze zdrowie jest faktycznie
realng wartoscig, na ktdrej cztowiekowi zalezy najbardziej. Dla ratowania tej wartosci, wtedy gdy ja
utracimy, jesteSmy w stanie poswiecic¢ niemal wszystko co posiadamy. Jednoczesnie, nie pozbawiatbym
istotnego znaczenia zdrowia, jako wartosci w wymiarze publicznym. Samo pojecie ,zdrowia
publicznego” juz o tym Swiadczy, szczegdlnie w kontekscie wspotodpowiedzialnosci za stan zdrowia
danej populacji. | akurat okres pandemii, doskonale nam pokazat, jakie powstajg dylematy w tym
zakresie. Byto przeciez wielu Polakéw, ktdrzy kwestionowali koniecznos¢ poddania sie szczepieniom
»W obronie wiasnych praw”, nie majac gtebszej refleksji, ze poprzez swoje zachowanie stanowig
zagrozenie dla innych, a tym samym dla zdrowia publicznego. W zwigzku z tym, kiedy méwimy
o wartosci zdrowia, to pamietajmy, ze przenikac sie bedg te dwa wymiary indywidualny i publiczny.
Prosze zwrdci¢ uwage, ze pacjenci, to co do zasady osoby, ktére majg deficyt zdrowia poniewaz z
roznych powoddéw w jakims procencie je utracili. Oni jeszcze tatwiej s3 w stanie zrozumie¢, jaka
rzeczywistg i cenng wartoscia jest zdrowie. Niewatpliwie z uznaniem nalezy spojrze¢ na zaangazowanie
organizacji pacjentéw w proces troski o zdrowie, poprzez dziatania profilaktyczne. Niestety profilaktyka
zdrowotna jest ,pietg achillesowg” polskiego systemu ochrony zdrowia. To nie jest kwestia tylko
ostatnich pieciu, czy dziesieciu lat. Kazdy z nas tu obecnych w systemie ochrony zdrowia funkcjonuje
od dawna, i wiemy, ze z profilaktykg zawsze byt spory problem. Wprawdzie decydenci deklarujg wole
dziatan w tym zakresie, ale czesto zniechecajg sie brakiem efektéw widocznych w krétkiej
perspektywie. Zupetnie inna jest moja ocena dziatan w zakresie ratowania zdrowia. W procesie
zwigzanym z opieka zdrowotng, udzielaniem swiadczen zdrowotnych i ich jakoscig wiele sie zmienito i
zmienia nadal na dobre. Z punktu widzenia pacjenta, kiedy méwimy o bezpieczenstwie zdrowotnym
wazna jest przede wszystkim dostepnosc do swiadczen, po drugie jakos¢ udzielonych swiadczen i po
trzecie mozliwos¢ uzyskania szybkiej rekompensaty za ewentualne zdarzenia medyczne. To s3 takie
trzy kluczowe elementy, na ktére zwracajg uwage organizacje pacjentow. W kwestii dostepnosci do
Swiadczen sytuacja co prawda systematycznie ulega poprawie, co nie zmienia faktu, ze jest to obszar,
w ktérym zawsze bedg wystepowaty deficyty w stosunku do potrzeb i oczekiwan pacjentéw. Kwestia
jakosci, to w duzej mierze proces budowania kultury medycznej, ktéra przektada sie min. na jakosé
komunikacji z pacjentem. | wreszcie kwestia godnosci - wiemy, ze czesto mamy do czynienia w trakcie
procesu leczenia z subiektywnym przekonaniem pacjenta, ze doszto z r6znych powoddw do naruszenia
lub wrecz utraty poczucia godnosci. Humanizacja medycyny, o ktérej tyle sie ostatnio méwi moze temu
przeciwdziataé¢. Pod warunkiem jednak, ze oznacza w praktyce: stosowanie kultury medycznej przez
wszystkich pracownikdow, podejmowanie dziatan zgodnie z etykg medyczng i przestrzeganie praw
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pacjenta. Tak chcielibySmy widzie¢ idealny proces udzielanych swiadczen zdrowotnych. Nie jest to
bynajmniej zadanie niewykonalne.

Prof. Pawet Kowal, Poset, Profesor ISP PAN, polityk i politolog,
historyk i publicysta

Jeste$my dzisiaj w interdyscyplinarnym gronie i prébujemy przektadaé kwestie
zdrowia na jezyk zmiany politycznej wokdt zdrowia w rozumieniu dostarczania
wartosci. Pierwsze, co sie nasuwa, to potrzeba zachowania zdrowia obywateli,
jako podstawa obnizanie kosztow spotecznych zwigzanych z leczeniem choréb.
Czyli dbamy o zdrowie po to, zeby obnizy¢ rozmaite koszty spoteczne, poczawszy
od kosztow bezposrednich systemu ochrony zdrowia, az po wyptaty rent przez
ZUS. Drugie, to jest zdrowie obywateli, jako gwarancja stabilnos$ci gospodarczej i ekonomicznej kraju.
No i trzecie, to kwestie super strategiczne, czyli kwestie demografii, czyli dodatni przyrost naturalny i
zahamowanie przedwczesnej umieralnosci obywateli. Na poziomie bardzo teoretycznym, ale z drugiej
strony tez technicznym z punktu widzenia polityki, kluczem bytoby przekona¢ ludzi, ktérzy zajmuja sie
ksztattowaniem programdw politycznych i ich realizacjg po wszystkich stronach, ze ze zdrowiem wigze
sie nie tylko stabilnos¢ gospodarcza, o czym powiedziatem, ale wrecz mozliwos¢ zarabiania. Czyli
zdrowie, w takim dyskursie politycznym, tak jak ja je odczytuje,
a jestem na to wrazliwy przez te lata wspdtpracy z naszg ekipg, wigze sie zawsze z obrong czegos,
z jakimis ryzykiem. Bardzo trudno jest przekonaé¢ decydentéw do tego, zeby zdrowie traktowac
priorytetowo w réznych aspektach. Przyktadowo, jezeli sie wydaje tyle pieniedzy na promocje panistwa,
promocje poprzez kulture, gospodarke, to dlaczego nie wydaje sie wiecej na promocje przez zdrowie?
No i pojawiaty sie stuszne w naszym kregu watpliwosci. Nie mozna promowac zdrowia, bo jakikolwiek
element zdrowia pokazemy, jako produkt promocyjny, to jaki$ pacjent powie: ,Dlaczego nas nie
leczycie?” Czyli, jezeli Prof. Skarzynski bedzie jezdzit i leczyt stuch w Azji Srodkowej, to kto$ powie: ,Ale
w Polsce jeszcze nie majg wszyscy wyleczonego stuchu”. Jezeli ktdras z klinik krakowskich bedzie leczyta
wady serca gdzie$ na koncu $wiata, to kto$ powie: , Ale jeszcze nie wyleczylisSmy w Polsce wszystkich
pacjentéw z wadami serca”. A przeciez, to bytby jeden z najbardziej efektywnych elementéw
promocyjnych docierajgcych do innych grup spotecznych, niz przyktadowo drogi festiwal kulturalny.
Jestem jednoczesnie ostatnig osoba, ktéra jest przeciwna festiwalom. Czyli, warto wprowadzié
przeksztatcenie zdrowia, jako pokazanie, ze zdrowie moze by¢ polem bardzo ofensywnej dziatalnosci
politycznej, ponadpartyjnej na zewnatrz. Mysmy tez analizowali, tutaj byé moze do tego trzeba by
wrdci¢, przyktad francuski, gdzie w takim DNA politycznym Francji, jezeli chodzi o budowanie sity
panstwa jest zajmowanie sie kwestiami zdrowia, szczegédlnie jezeli chodzi o kwestie epidemiologiczne.
To sie oczywiscie wigze z pewnym historyczno-politycznym uwarunkowaniem Francji, ktéra jest
panstwem postkolonialnym. Ale my tez mamy swoje prawno-historyczno-polityczne uwarunkowania
w zwigzku z wojng na wschodzie. Podatem przyktad Francji, ale mozna by tez podac inny, juz czysto
dotyczacy zarabiania. Czy nie zmienitoby sie myslenie decydentéw, gdyby potraktowaé niektdre
osrodki medyczne w Polsce, jako wehikut do zarabiania, do zapraszania pacjentéw z Europy
i Swiata do leczenia sie w Polsce? Innymi stowy, aby Polska nie bytfa tylko celem wizyt turystycznych,
ale tez celem turystyki zdrowotnej. Wracam do stwierdzenia, ze najtatwiej jest rozmawia¢ politycznie
0 zdrowiu poprzez pryzmat obnizenia kosztéw. tatwo jest powiedzieé: ,Zréb to, obnizysz koszty”.
Trudniej jest powiedzie¢: ,Zréb to, ze wzgledu na korzysci gospodarcze”, a bardzo trudno jest
powiedzieé: ,Zréb to, ze wzgledu na strategiczne podejscie, zmniejszenia wyzwan migracyjnych
i zadbania o kwestie demograficzne”. Skoncentrowatem sie dzisiaj celowo na tym drugim punkcie, zeby
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pokaza¢, ze gdyby go zamieni¢ z pierwszym, to moze by dla catego systemu byto lepiej, bo
przestalibysmy sie ba¢ tematu zdrowia. Z tematem zdrowia ciggle wigze sie w politycznym i publicznym
dyskursie w Polsce postawa defensywna: ,,Co my jeszcze musimy tu zrobi¢?” A gdyby to odwréci¢ na
poziomie jezykowym, a pdzniej na poziomie pewnych faktdw i przemawiac jezykiem korzysci? Nasza
dzisiejsza debata ma charakter bardziej ogdlny niz zwykle i ja w zwigzku z tym charakterem tej debaty
zdecydowatem sie dorzuci¢ do niej gtos polityka, a jednoczesnie filozofa.

Dr Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii, Narodowy
Instytut Onkologii w Warszawie, MRS

Wartos$¢ zdrowia jest szczegdlnie wazna, zarowno dla chorych wspieranych
przez stowarzyszenia pacjentow jak i dla catego personelu medycznego. Jako
lekarz, pragne podkredli¢, ze obserwujemy niepokojace postepujgce zjawisko
szeroko pojetej dehumanizacji i depersonalizacji medycyny. Nie jestem do
konca przekonany, ze medycyna sie sama wybroni, bo wszystko zalezy od ludzi,
ktérzy majg do wypetnienia misje postrzegania zdrowia traktowanego jako
wartosé najwyzsza. Lekarz, poza tym, ze powinien by¢ doskonatym fachowcem i ekspertem, to oprécz
tego musi wykazywaé autentyczng empatie w stosunku do przychodzgcych do niego pacjentdw i
przede wszystkim postrzega¢ medycyne w sposéb interdyscyplinarny a chorego w sposdéb holistyczny.
Takie zresztg jest zatozenie Medycznej Racji Stanu, ze pacjent jest jeden, niezaleznie od tego, jakie ma
schorzenia. Tak, jak uczono nas wiele lat temu na studiach medycznych i mam nadzieje, ze to ma
miejsce obecnie, pierwsza rzecz to jest nawigzanie dobrego kontaktu z chorym cztowiekiem. Nalezy od
poczatku okazaé mu, ze lekarz jest jego partnerem, ze ma sie wspdlny do osiggniecia cel utrzymania,
badZ przywrdcenia zdrowia czyli wg. definicji Swiatowe]j Organizacji Zdrowia osiggniecie dobrostanu
psychofizycznego, duchowego i socjalnego. Sadze, ze jezeli beda te zasady stosowane i pierwszg rzeczg
po nawigzaniu kontaktu bedzie zbadanie cztowieka w catosci, niezaleznie od schorzenia, z jakim
przychodzi do lekarza, to tez inaczej bedzie wygladata edukacja, prewencja i profilaktyka, ktdre ciggle
w Polsce dalekie sg od ideatu. Mdwigc o misji lekarza, rdwniez myslimy z nadziejg o misji mediéw
publicznych. Ja nie moge do dzisiaj zrozumie¢ dlaczego media publiczne nie promujg zdrowia
stosownie do wagi problemu. Przeciez to jest zagwarantowane ustawg sejmowg, ze media publiczne
majg bezptatnie i ustawicznie prowadzi¢ misje edukowania i ze to jest ich obowigzkiem. Nie powinno
sie na te cele uszczuplac¢ srodkow finansowych zgromadzonych w Narodowej Strategii Onkologicznej,
czy w innych narodowych programach, takich jak Plan dla Choréb Rzadkich, Narodowy Program Chordéb
Uktadu Krazenia, Narodowy Program Zdrowia Psychicznego na promocje zdrowia w mediach. To
powinno by¢ realizowane w ramach misji mediéw publicznych za darmo. Uwazam, ze media publiczne,
ktdre otrzymajg pokazne dofinansowanie z budzetu panstwa, powinny przeznacza¢ odpowiednig czes¢
tych srodkéw na nieustajgcg promocje zdrowia. Te dziatania powinny wzbudzaé we wszystkich
obywatelach poczucie odpowiedzialnosci za swoje zdrowie. Powinny ksztattowa¢ wtasciwe postawy
prozdrowotne i zachecad do udziatu w badaniach okresowych, jak i w bilansach zdrowia, czy badaniach

przesiewowych. Badania przesiewowe majg stuzy¢ wczesnemu wykrywaniu choréb cywilizacyjnych i
propagowaniu chociazby Europejskiego Kodeksu Walki z Rakiem, ktory nie tylko daje mozliwosé
zmniejszenia prawdopodobienstwa zachorowania na powazne choroby onkologiczne, ale rdwniez na
inne choroby cywilizacyjne. Zdrowotny przekaz medialny powinien by¢ powtarzany o réznych porach
emisji, bo przeciez rézni sg odbiorcy. W tym procesie bardzo duzg role mogg odegra¢ media regionalne,
ktdre w znakomity sposdb majg wptyw na lokalne spotecznosci. To, co udato nam sie przez wiele lat
uzyskac, to bardzo pozytywne doswiadczenia, kiedy organizowalismy w ramach dziatalnosci Polskiej
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Unii Onkologii wieloletnie kampanie: ,Mam haka na raka”, czy ,Zdrowa gmina”. PowinniSmy
propagowac takze dziatania profilaktyczne Centrum Medycznego w Siedlcach, wspédtkierowanego
przez Dr Artura Prusaczyka, czy pani prezes tucji Bielec na Podkarpaciu. To wtasciwie sg wzorce do
natychmiastowego nasladowania na terenie catego kraju. Jezeli bySmy to wszystko razem skomasowali
i wyznaczyli odpowiednie kierunki dziatania, to na pewno szybciej moglibysmy uzyskac efekt w postaci
zdrowszego spoteczenstwa i zaoszczedzié¢ znaczgce kwoty na leczenie choréb i ich powiktan. Zdrowy
cztowiek jest najwyzszg wartoscig. Jest nie tylko medyczng racjg stanu, ale racjg catego panstwa.
Potrzebni sg nam tacy ludzie, jak pan minister Maciej Mitkowski, czy pan dyrektor Michat Dziegielewski
z Ministerstwa Zdrowia, poniewaz u nich za stowami idg czyny. Mam nadzieje, ze raporty Medycznej
Racji Stanu trafiajg na biurka wszystkich urzednikéw i politykéw zdrowotnych. Méj mistrz, Prof.
Tadeusz Koszarowski wyprzedzit o siedem lat zalecenia Swiatowej Organizacji Zdrowia w zakresie
tworzenia kompleksowych, regionalnych i skoordynowanych osrodkéw onkologicznych. Dlatego
dzisiaj, aby to wszystko sie zadziato szybciej, zycze wszystkim decydentom nie tylko duzo zdrowia i sit,
lecz takze odwagi, zeby przyspieszy¢ te wszystkie procesy. Zycze determinacji, zeby zamknaé te klamre
juz stworzonej infrastruktury i udostepnic jg szeroko, aby byt rzeczywiscie rowny dostep pacjentéw do
Swiadczen diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych i zeby wyniki leczenia nie zalezaty od kodu
pocztowego miejsca zamieszkania obywateli w naszym kraju. Odniose sie jeszcze do kolejek
z odwaznym stwierdzeniem, ze mozna zlikwidowac kolejki tylko wtedy, kiedy do tej kolejki ustawimy
wszystkich obywateli Polski na réwnych zasadach. Najchetniej bym tam widziat politykow
i decydentéw najwyzej postawionych w panstwie. Jestem przekonany, ze kolejki zniknetyby
btyskawicznie, poniewaz bardziej energicznie przystgpiono by do realizowania tych celdw, ktére
zostaty juz dawno zapisane i ustalone. Tylko potrzeba na to duzej woli i checi politycznej, zeby zdrowie
i edukacja byty traktowane, jako podstawa bezpieczenstwa narodowego bowiem cata reszta jest ich
pochodnag.

Dr Krzysztof tanda, ZatfoZyciel Fundacji Watch Health Care

Barometr Watch Health Care jest waing wskazowka dla tych, ktorzy
organizujg system ochrony zdrowia. Pokazuje czas oczekiwania na
Swiadczenia zdrowotne w Polsce we wszystkich dziedzinach medycyny.
Warto, abysmy wspélnie zastanowili sie, z czego te ograniczenia dostepu do
Swiadczen wynikaja. Jest wiele przyczyn, ktére wywotujg kolejki do lekarzy w
Polsce. Jezeli zapytamy mieszkarncéw Polski, jakie majg problemy z systemem
opieki zdrowotnej, to na sto oséb, 99 powie, ze doskwierajg im kolejki do lekarzy oraz, ze maja
problemy z dostepem do $wiadczerh zdrowotnych. Natomiast nie wiem, czy Panstwo wiecie, ale
sztandarowym projektem Ministerstwa Zdrowia nie jest bynajmniej poprawa dostepnosci do
Swiadczen zdrowotnych w Polsce, tylko projekt ustawy o jakosci. Ten projekt byt, jest i bedzie
krytykowany, dlatego ze tam znajduje sie bardzo wiele przedziwnych zapisow. Jest zapis, ze Rada
Akredytacji ma by¢ ztozona z przedstawicieli réznych organéw centralnych. Ide o zakfad, ze w organach
wtadzy centralnej nie ma ani jednej osoby, ktdra zna sie na akredytacji szpitali. Ale to jest, jak mowie,
tylko jedna z wielu kwestii. Tak wiec, Polakom nie doskwiera brak jakosci Swiadczen zdrowotnych, ale
brak dostepu do swiadczen zdrowotnych. A tym, Ministerstwo Zdrowia nie chce sie zajg¢. W zwigzku z
tym, fundacja WHC, zgodnie ze swojg misjg, bedzie politykom i Ministerstwu Zdrowia uprzejmie
przypominac, ze kolejki do Swiadczen sg gtéwnym problemem, ktéry doskwiera Polakom. | moim
zdaniem powinien to by¢ wazny temat w kampanii wyborczej do Sejmu. Definicja kolejki mowi, ze jest
to dysproporcja pomiedzy zawartoscig koszyka swiadczen gwarantowanych, a wielkoscig srodkéw na

MEDYCZNA RACJA STANU  CZERWIEC 2023



jego realizacje. Kiedy zadajemy pytanie ChatGPT pt. ,Co zrobié, zeby zlikwidowac kolejki?”
otrzymujemy dziwng odpowiedZz. Sztuczna inteligencja proponuje dokupienie wiecej sprzetu
medycznego, zbudowanie wiecej szpitali, wyksztatcenie wiecej lekarzy, wprowadzenie systemu
monitorowania kolejek i automatycznego systemu odwotywania wizyt, bo wielu Polakéw zapisuje sie
na wizyte u lekarza, ale potem nie przychodzi do lekarza, nie odwotujgc tej wizyty. Widzimy wiec, ze
odpowiedzi GPT nie dotyczg koszyka sSwiadczen gwarantowanych, ani zwiekszenia $Srodkéw
finansowych na realizacje tego koszyka. W rzeczywistos$ci, szpitali w Polsce mamy zbyt duzo. Mozemy
wyksztatci¢ kolejne dwa tysigce, czy dziesie¢ lub dwadziescia tysiecy lekarzy w Polsce, ale jesli oni
poswiecg na kazdego pacjenta nie pie¢ minut, jak jest dzisiaj, ale prawidtowo godzine, to nawet
zebysmy potroili liczbe lekarzy w Polsce, to i tak bedzie ich za mato. W takim razie, na czym polega
problem kolejek w Polsce i jak go rozwigza¢? W czasie wyktadu dla studentéw przeprowadzitem
eksperyment. Do sali wyktadowej, w ktérej byto mniej wiecej 40-50 osdb, prowadzity tylko jedne drzwi.
Powiedziatem wiec stuchaczom: ,,Jezeli bym teraz panstwa wszystkich poprosit, zebyscie nagle wszyscy
wstali i wyszli przez te drzwi, to utworzy sie kolejka. Co nalezy zrobi¢, zebyscie Panstwo wyszli z tej sali
bezkolejkowo? Trzeba, albo poszerzy¢ drzwi, albo trzeba zmniejszy¢ liczbe oséb, ktére przez te drzwi
bedg wychodzié. Gdyby tu Panstwa byto pie¢ oséb na sali, no to po prostu wyszlibys$cie bez problemu,
bez zadnej kolejki. Gdyby te drzwi byly cztery razy szersze, no to oczywiscie rowniez wszyscy
wyszlibysmy jedng tawg i nie bytoby zadnego z tym problemu”. Natomiast to, co proponuje nam
ChatGPT i wiekszos¢ ekspertéw tak zwanej , kolejkologii stosowanej” nie ma zadnego przetozenia na
rzeczywistos¢. Kilkanascie lat temu wprowadzono do ustawy o Swiadczeniach martwe w wiekszosci
zapisy, dotyczace kolejek. W Polsce ,monitoruje sie, czy stara sie monitorowac kolejki”, stara sie
,zarzadzaé kolejkami”, wprowadza sie ,systemy elektroniczne monitorowania czasu oczekiwania”,
ktére majg notabene zupetnie btedne dane wejsciowe i sg niewydolne. Czyli, zajmujemy sie
zarzadzaniem kolejka, zamiast zlikwidowac kolejke. Politycy powtarzajg Polakom, jak mantre, ze w
kazdym kraju jest zle i we wszystkich krajach sg kolejki. To nie jest prawda. Jezeli paristwo zobaczycie
do Euro Health Consumer Index, albo do innych rankingdw, to zobaczycie, ze potowa krajow w Unii
Europejskiej zaznaczona jest na zielono. Tam nie ma zadnych kolejek, a obywatele tych krajow sa
dumni z systemu opieki zdrowotnej, ktéry dla nich funkcjonuje. Tak, ze nie wszedzie sg problemy z
kolejkami, a nasi decydenci w zdrowiu nie chca sie uczy¢ od krajéw, gdzie kolejek nie ma i gdzie systemy
opieki zdrowotnej dziatajg bardzo dobrze. | teraz, co to znaczy, ze my ani nie poszerzamy drzwi, czyli
nie zwiekszamy infrastruktury do realizacji Swiadczen, ktére sg w koszyku Swiadczen gwarantowanych,
ani nie zmniejszamy liczby $wiadczen w koszyku? Politycy uwielbiajg wtgcza¢ nowe technologie
medyczne i dopisywac swiadczenia do koszyka, ale nie zapewniajg dodatkowych srodkdw na realizacje
tych swiadczen, ktére do koszyka wchodzg. ,Kotdra jest za krétka”, a w zwigzku z tym srodki finansowe
sg przesuwane na ,ulubione zabawki” réznych specjalistéw, natomiast ludzie pozostajg bez dostepu
do podstawowych, skutecznych i kosztowo-efektywnych swiadczen. Czyli powinnismy, albo zwiekszy¢
wielko$¢ srodkéw finansowych, Zzeby zlikwidowac¢ kolejke, albo zmniejszyé liczbe Swiadczen
zdrowotnych w koszyku swiadczer gwarantowanych. Natomiast to, co sie probuje aktualnie robié, to
zarzadzac tg kolejka. To jest takie dziatanie, jakbysmy zalecili studentom w sali wyktadowej: ,Stancie
drodzy studenci blisko siebie, jeden obok drugiego, tak zebyscie sie dotykali, to wtedy wiecej was
szybciej przejdzie”. Innym pomystem, ktory wymyslili studenci, to rozwigzanie, ze mozna posadzi¢
wozZnego przy wejsciu, ktory bedzie przepychat kazdego kolejnego studenta przez te drzwi. To tez
przyspieszy ewakuacje z tej sali, ale bynajmniej nie zlikwiduje kolejki. Czyli te wszystkie przepychania
pacjentéw, albo zeby stali blizej siebie, albo zeby ustawili sie tak, zeby otyli byli na koncu, a szczupli,
ktorzy przechodzg szybciej, na poczatku, to wszystko jest kolejkologia stosowana, nie likwidujaca
przyczyny kolejek. A o tych zasadach i faktach niestety Ministerstwo Zdrowia i politycy w Polsce
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zapominajg, a wiasciwie nie chcg sie nauczyé, albo nie chcg tego dostrzec. My oczywiscie, jako fundacja
Watch Health Care bedziemy dalej monitorowaé kolejki. Zapraszamy Panstwa wszystkich do
wspotpracy w opracowywaniu kolejnych edycji Barometru WHC.

Bogdan Gajewski, Prezes Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie

Dla chorych na hemofilie, najwazniejsze jest zapewnienie bezpieczeristwa
i ciggtosci leczenia, czyli statego i gwarantowanego dostepu do lekow.
Choroba ta wigze sie z nagtymi zmianami w zapotrzebowaniu na leki w
przypadku krwawien, ktére w niektérych przypadkach mogg mieé
dramatyczne konsekwencje. Kazde zaktécenie natychmiastowego dostepu
do lekéw moze sie przyczyni¢ do Smierci pacjenta. W Polsce funkcjonuje
Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023,
ktory sprawdza sie bardzo dobrze. Jest to system oparty na stacjach krwiodawstwa, ktére dostarczajg
leki do kazdej jednostki stuzby zdrowia w kraju — co stanowi jego ogromng wartos¢. Obecnie to
rozwigzanie zapewnia pacjentom bezpieczenstwo leczenia. Wtasciwe rozwigzania organizacyjne dajg
pacjentom chorym na skazy krwotoczne szybki dostep do odpowiedniej ilosci lekéw, czego
zapewnienie przy duzej zmiennosci choroby jest bardzo trudne.

Chciatbym przedstawic przyktad kobiety, u ktérej zdiagnozowano skaze krwotoczng w trakcie porodu,
dla ktorej pilne i kosztowne leczenie byto niezbedne. W takiej sytuacji czas jest kluczowy, a brak
odpowiedniego finansowania przez szpital moégtby zakonczy¢ sie dla pacjentki tragicznie. Dzieki
systemowi centralnych przetargéw i dystrybucji poprzez stacje krwiodawstwa, tak jak dostarczamy
krew dla ratowania zycia, chorzy majg zapewniony dostep do lekdw w catym kraju. Te preparaty,
normalizujgce krzepniecie, ratujg zycie w takich sytuacjach wielu osobom. Dlatego rozwigzanie
organizacyjne ktore to zapewnia, jest dla nas, pacjentéw, bardzo wazne.

Apelujemy do Ministra Zdrowia, aby sprawdzone rozwigzanie, ktére obecnie dziata dobrze w Polsce,
zostato wdrozone na kolejne lata, w ramach nowej edycji Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie na lata 2024-2028. Dzieki temu mozliwe bedzie odpowiednio wczesne przeprowadzenie
przetargdw i zapewnienie ciggtosci leczenia. Prawidtowy dostep do leczenia domowego jest bardzo
waznym aspektem leczenia chorych na skazy krwotoczne. Chorzy na hemofilie majg czesto trudnosci z
przemieszczaniem sie z powodu ztego leczenia w przesztosci. Niepetnosprawny pacjent, ktéry ma
odebrac leki objetosci matej szafy, ma z tym duze problemy. Obecnie dla ograniczonej grupy dorostych
pacjentow z hemofilia Ministerstwo Zdrowia wprowadzito dostawy domowe. Apelujemy do
Ministerstwa Zdrowia, aby ten system objat wszystkich pacjentéw z ciezkg postacig skazy krwotocznej.

Podsumowujac, obecny system opieki nad chorymi na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne w Polsce
dziata naprawde dobrze. Wnioskujemy, aby Minister Zdrowia podpisat nowg edycje Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2024-2028, aby
zapewnic ciggtosc leczenia i bezpieczenstwo chorych w Polsce przez kolejne lata.
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Hubert Godzigtkowski, Prezes Polskiego Towarzystwa
Chorob Atopowych

Mam tez wrazenie, ze w zaleznosci od tego, w jakiej sytuacji jest
dana grupa pacjentéw z konkretng jednostkg chorobowg, to
wartosci bedg rézne i bedg sie zmieniaty. Pacjenci z ciezkg postacia
atopowego zapalenia skéry (AZS) majg dostepne leczenie od 2021 r.
w ramach programu lekowego B.124. | to jest dla nas duza wartos¢,
czyli dostepnos¢ do nowoczesnego leczenia AZS. Jezeli chodzi o
nasze potrzeby oczywiscie, to jeszcze nie wszystkie populacje chorych zostaty objete tym leczeniem.
Czekamy na pozytywna decyzje Ministra Zdrowia w zakresie leczenia pacjentéw najmtodszych (od
drugiego do szdéstego roku zycia) oraz chorych z postacig umiarkowang AZS. Na dzi$ pacjenci z ciezka
postacig atopowego zapalenia skory majg dostep do leczenia. | tutaj kolejnym krokiem pewnie po
rozszerzeniu na wszystkie grupy wiekowe oczywiscie jest juz préba dostepu pacjentéw z tg postacia
umiarkowana. Z punktu widzenia pacjentéw, czy opiekundéw, w zasadzie objawy umiarkowanej postaci
atopowego zapalenia skdry, czy postaci ciezkiej generalnie sg takie same i tak samo pacjenci cierpig i
tak samo cierpi cata rodzina, tylko to jest moze mata rdznica w czestotliwosci. To znaczy, pacjenci z
ciezkim atopowym zapaleniem skéry w zasadzie majg to zaostrzenie non stop i nie majg okreséw
remisji. Pacjenci umiarkowani, tak samo narazeni sg na te ciezkie objawy i wyizolowanie spoteczne,
ktore ich dotyka.

Wrdce jeszcze do dostepnosci terapii. Jezeli dzieki leczeniu uzyskujemy wartosé, czyli poprawe
komfortu zycia nie tylko pacjentéw, ale catych rodzin dla nieuleczalnych choréb przewlektych, to jest
bardzo istotne. Komfort zycia to jest najwazniejsza rzecz, ale skoro juz mamy tg wartos¢ w postaci
dostepu do leczenia, no to pojawiajg sie inne wartosci, ktére mogtyby byé tez zabezpieczone. Takg
wartoscig, w zakresie dostepu pacjentdw do leczenia jest kwalifikacja do programu lekowego. Juz po
otrzymaniu mozliwosci leczenia dla pacjentéw widzimy, ze dopiero zaczynamy drugi etap dziatania. Juz
myslelismy, ze jesteSmy gdzie$ tam na szczycie géry lodowej, odtrabilismy sukces, a teraz sie okazuje,
ze bardzo duzo pracy i energii organizacji pacjentdow jest poswiecane na to, zeby w ogdle dotrzec z
informacjg zaréwno do pacjentéw, jak i do kadry medycznej, ze jest dostepne leczenie w ramach
programu lekowego. Generalnie system programéw lekowych jest dosy¢ skomplikowany i trudny.
Postulujemy, aby programy lekowe przeksztatcity sie w jakie$ inne formy finansowania, by¢ moze
refundacje apteczng. W obecnym ksztatcie funkcjonowania pojawia sie waskie gardto, przez ktére
pacjenci muszg przejs¢, zeby uzyskac skuteczne leczenie. Wspomniatem, ze rézne grupy pacjentéw
majg rozne priorytety i wartosci. RozmawialiSmy o pacjentach z przewlektym zapaleniem zatok i z
polipami nosa. To jest grupa pacjentéw, ktérg réwniez reprezentujemy. To sg pacjenci podobni w
zakresie podtoza chorobowego, do chorych na atopowe zapalenie skory. W tych schorzeniach nie ma
dostepu do skutecznego leczenia. Akurat w tym przypadku, to jest to samo leczenie biologiczne, ktére
jest dostepne dla pacjentdéw z astma, czy z atopowym zapaleniem skory. | tutaj wtasnie jest miejsce na
apel do Ministerstwa Zdrowia o umozliwienie dostepu do nowoczesnego leczenia dla tych pacjentéow.
W przypadku choréb przewlektych inwestycja w skuteczne leczenie zawsze sie optaca. Wartosé zdrowia
zmniejsza obcigzenie spoteczeristwa konsekwencjami tych chordb. W przypadku polipéw nosa mamy
dane Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, ktére wykazujg, ze pacjenci z polipami nosa, o ktdrych mato
sie mowi, sg w grupie czterech jednostek chorobowych, ktére generujg najwiecej zwolnien lekarskich.
To sg dane z ZUS za 2022 r. Taka nieznana jednostka chorobowa sprawia, ze ci pacjenci przebywajg na
zwolnieniach dtuzej, niz pacjenci z padaczka, czy tuszczycg. Ci pacjenci majg srednio dwa zabiegi
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chirurgiczne. Méwimy, ze pacjenci majg dostep do skutecznej terapii, bo operacje sg skuteczne w tym
zakresie, ze usuwa sie polipy. Natomiast po 22 miesigcach srednio wystepuje wskazanie do ponownej
operacji. Polipy odrastajg i skuteczne leczenie ma spowodowag, ze wizyt diagnostycznych bedzie mniej,
a operacji nie bedzie w ogdle. Sg pacjenci, ktérzy maja juz za sobg kilkanascie operacji. | tutaj trzeba
tym pacjentom pomac i zrefundowac im dostep do skutecznego leczenia.

Katarzyna Lisowska, Fundacja Per Humanus

Decyzje Ministra Zdrowia w zakresie refundacji nowych, skutecznych terapii
zwiekszajg poczucie bezpieczenstwa pacjenta i jego rodziny. Wptywajg na jakos¢
zycia, cho¢by w takiej chorobie, jak choroba Wilsona. W ramach Fundacji Per
Humanus reprezentuje dwie choroby rzadkie. Jedna, to jest zakrzepowa plamica
matoptytkowa i tutaj brakuje dostepu do leczenia dla kilkunastu pacjentow w
Polsce. Druga grupa chorych, to jest choroba Wilsona. | tutaj jest program lekowy
w Polsce, ktéry od dwéch lat funkcjonuje, lek jest refundowany, ale zaden
pacjent dorosty nie otrzymat tego leku w ramach programu lekowego. To jest dla |
nas zagadka. Dwie choroby, jedna, o ktérg pacjenci walczg o leczenie i o program lekowy, i druga, gdzie
jest ten program lekowy, i nie jest w ogdle realizowany przez osrodki kliniczne w catej Polsce. Dlatego
postanowilismy edukowac w tym zakresie pacjentdéw. Postanowilismy stworzy¢ dla nich baze wiedzy i
chcemy im pomdéc. Teraz powstaje seria wywiadéw z lekarzami natemat diagnostyki i leczenia choroby
Wilsona. Powstata strona internetowa, czyli postawiliSmy na edukacje. Mamy nadzieje, ze edukujac
pacjentéw, edukujemy spoteczenstwo, edukujemy lekarzy rodzinnych i lekarzy specjalistow, bo o
chorobie Wilsona do tej pory byto bardzo mato stychaé. A te problemy, z ktérymi borykamy sie w tej
chwili, ze pacjent nie ma realnego dostepu do leczenia, pomimo, ze jest program lekowy musimy
wspolnie rozwigzac.

Robert Jagodzinski, Prezes Fundacji Aktywnej Rehabilitacji
FAR

Reprezentuje pacjentdw, ktdrzy borykajg sie z niepetnosprawnoscig
ruchowg. Chciatem na poczatku powiedzie¢ o pogodzeniu perspektywy
ekonomicznej i etycznej. Jestem adeptem filozofii, uwielbiatem $w. Tomasza
z Akwinu i ks. prof. Jozefa Tischnera, a gdzie$ po drodze egzystencjalizm i
personalizm, a najbardziej lubitem Heideggera, choc miat bardzo zawity
jezyk. Wydaje mi sie, ze mozna te dwie perspektywy pogodzi¢. Rzeczywiscie z perspektywy pacjenta
dostep do ustug zdrowotnych i poczucie tego, ze cztowiek jest prowadzony w ramach jednego
zaplanowanego procesu i ma dostep do tych ustug medycznych, to jest poczucie godnosci,
niezaleznosci zyciowej, samostanowienia oraz mozliwosci niezaleznego zycia. Natomiast rzeczywiscie
z perspektywy systemu, chyba ten argument ekonomiczny jest bardzo wazny. Pacjenci i Srodowisko,
ktdre ja reprezentuje, to osoby z uszkodzeniem rdzenia kregowego i rozszczepem kregostupa. To
przede wszystkim dzieci i mtodziez z rozszczepem kregostupa oraz mtodziez i osoby doroste po
uszkodzeniu rdzenia kregowego. Sg to bardzo wieloaspektowe schorzenia, ktére dotykajg aparatu
ruchu, sfery czucia, urologicznej i wydalniczej. Konglomerat tych zaburzen stanu zdrowia jest bardzo
duzy. Natomiast wiele z tych oséb ma szanse na samodzielne i niezalezne zycie. Ja, podobnie jak wielu
naszych instruktoréw i uczestnikéw, jestem aktywny. Mieszkam w Zielonej Gorze, przyjechatem do
Warszawy i jestem na debacie Medycznej Racji Stanu obecny razem z Panstwem. Moja droga w
chorobie, to leczenie i rehabilitacji przez trzy lata, a potem 15 lat aktywnej pracy z pacjentami i
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uczestnikami programu FAR oraz ich rodzinami lub opiekunami. Jest bardzo istotne, zeby rozumie¢ w
szeroki sposéb wszystkie ich potrzeby. Paradoksalnie, mamy w Polsce zasoby w systemie, mamy
dobrych specjalistow, mamy zupetnie niezte procedury i zupetnie niezte praktyki, ale w pierwszej
kolejnosci powinnismy porozmawia¢ o zorganizowaniu tego systemu. Z perspektywy pacjenta z
rozszczepem kregostupa, czy z uszkodzeniem rdzenia kregowego, to choroby, ktére wykluczajg
chorego ze wszystkich dotychczasowych rél spotecznych. Mato tego, powodujg, ze cata najblizsza
rodzina, musi zmienié organizacje zycia i przeprogramowac sie na opieke nad tg osobg. Warto podzieli¢
opieke zdrowotng nad tymi pacjentami na etapy. Pierwszy etap, to ratowanie zycia, wykonywanie
operacji i optymalizacja podstawowych funkcji zyciowych. Drugi etap jest najbardziej dramatyczny, bo
jest to przejscie z etapu leczenia szpitalnego do miejsca zamieszkania. Nagle okazuje sie, ze cztowiek
musi wejs¢ w role klienta i systemu ustug spotecznych, ale tez systemu ustug medycznych, wiec tutaj
dobre zorganizowanie tego systemu i tgczenie ustug, ta interoperatywnos$¢ ustug w zakresie ochrony
zdrowia tej dobrze rozumianej, zdefiniowanej przez WHO rehabilitacji srodowiskowej, jest
nieoceniona. Jezeli pacjent nie wejdzie w ten system, mato tego, jezeli system go nie zaprosi do siebie,
to bardzo czesto oznacza to wykluczenie i marginalizacje. Na trzecim etapie, kiedy cztowiek juz
funkcjonuje w miare aktywnie, czy na jakims ustalonym poziomie, wazny jest dostep do ambulatoryjnej
opieki specjalistycznej. | to, co jest najistotniejsze, i to jest chyba dokonanie polskiej szkoty rehabilitacji,
ze trzeba pacjenta od poczatku prowadzi¢ w ramach zaplanowanego planu. Obserwuje, ze w zasadzie
leczenie, a w szczegdlnosci rehabilitacja oséb z uszkodzeniem rdzenia kregowego jest historig
niepowigzanych ze sobg zdarzen i trudno méwicé o ciggtym procesie opieki. Tak na dobrg sprawe,
pacjenci i ich rodziny inwestujg swoje pienigdze i grajg role heroséw w systemie. Muszg walczy¢ o
swoje zdrowie i muszg walczy¢ o swoje dobre funkcjonowanie. Jezeli od poczatku bysmy ustalili zespot
rehabilitacyjny, ktéry ma sie tg osobg zajgé, zeby w tym zespole byta wyrdzniona osoba, ktdra ten caty
proces koordynuje, to mysle, ze bytoby to tansze dla systemu. Na pewno bytoby mniej ponownych
hospitalizacji, wieksza efektywnos¢ opieki oraz szybsze wtgczenie spoteczne. Istotne jest, ze leczenie i
rehabilitacja osdb po uszkodzeniu rdzenia kregowego i z rozszczepem kregostupa nakierowane sg na
aparat ruchu. Tak jak sie widzi osobe taka, jak ja na wdozku, wydaje sie, ze ja najwiekszy problem mam
z poruszaniem sie. Tymczasem to jest rzecz oczywiscie istotna, ale wazniejszy dla tych pacjentow jest
caty proces psychospotecznej adaptacji do tego, ze cztowiek inaczej funkcjonuje. Tez trzeba pacjenta
w tym wspierac. Ja bardzo czesto, jezeli moge sobie pozwoli¢ na taka dygresje, staje w obronie lekarzy.
Rozmawiatem ze znakomitymi ekspertami w swoich dziedzinach, neurochirurgami, ktdrzy mi mowili,
ze dla nich to jest trudne, jak przychodza do pacjenta i majg powiedzie¢, ze twoje dotychczasowe zycie
wiasnie sie skonczyto. Musza powiedzie¢ mu: ,Przygotuj sie do zycia na wdzku, trzeba zaadaptowac
mieszkanie, przeorganizowac zycie rodziny”. | na przyktad, ten neurochirurg méwi, ze on jest pierwszg
osobg, ktéra ma to powiedzie¢, a jego nikt tego nie uczyt, jak ma to komunikowa¢ pacjentowi. Lekarz
czesto nie ma takich kompetencji i umiejetnosci, zeby o tym powiedzie¢ pacjentowi. A takie
przekazanie diagnozy, edukacja pacjenta jest bardzo istotna, bo pacjent tez musi by¢ aktywnym
uczestnikiem tego procesu. Musi czu¢ sie za niego odpowiedzialny. | to decyduje o efektywnosci. W
programie FAR, ktdry mozna nazwac ,0d szpitalnego t6ézka do wtgczenia zawodowego”, jako
instruktor, dzieki wspdtpracy z personelem medycznym, pojawiam sie u rodziny, czy u tej osoby, juz
przy szpitalnym tézku, zeby wspiera¢ lekarzy w tym, jak zaplanowac caty proces rehabilitacji. Ale
najwazniejsze jest zaprogramowanie tego programu na cel. A co jest celem? Celem nie jest poprawa
funkcji motorycznych i naprawa struktur. Celem jest to, zeby przywrécic¢ pacjenta do funkcjonowania
tak, zeby go wiaczy¢ spotecznie. O tym tez trzeba pamietad. | takim przyktadem jest rehabilitacja, czy
opieka urologiczna. To tak naprawde jest bardzo czesto wielki problem, bo tatwiej jest zaakceptowa,
ze poruszam sie na wodzku. Dostepnos¢ do technologii wspomagajgcych wézkédw zdecydowanie sie
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poprawita, a dzieki ostatnim zmianom w rozporzgdzeniu o wyrobach medycznych wydawanych na
zlecenie jest réwniez projekt wypozyczalni technologii wspomagajgcych. To jest tez bardzo dobry znak
intersektorowej wspotpracy pomiedzy Ministerstwem Zdrowia i Ministerstwem Rodziny i Polityki
Spotecznej. Natomiast, brak opieki urologicznej czasami moze zdeterminowac zycie tej osoby nawet
bardziej, niz trudnosci w poruszaniu sie. Nalezy to docenié, ze zostata wprowadzona refundacja
publiczna cewnikdw hydrofilowych. Jezeli dziecko nie zdobedzie umiejetnosci samocewnikowania sie i
nie bedzie miato do tego dobrych cewnikéw, to z duzym prawdopodobieistwem zamiast nauczania
integracji w Srodowisku szkolnym, wybierze nauke indywidualng. Jezeli dorosty cztowiek nie bedzie
miat zabezpieczonych tych potrzeb, nie bedzie dobrze zdiagnozowany, wyedukowany, nie bedzie miat
dobrego zaopatrzenia urologicznego, to zdeterminuje to jego zyciowe wybory. Moze nie pdjs¢ do
pracy, moze nie by¢ po prostu aktywny spofecznie. | powiem Panstwu jeszcze, bardzo czesto to
determinuje zyciowe wybory cztonkéw rodzin tych osdb. | rzeczywiscie sytuacja, w ktérej mamy petne
finansowanie cewnikéw hydrofilowych tylko do 18 roku zycia pacjenta jest o tyle niezrozumiata, ze te
problemy po 18 roku zycia nie znikajg. Mato tego, do 18 roku zycia osoba jest zaopiekowana w swoim
Srodowisku domowym i szkolnym, a najwazniejsze wybory zyciowe dotyczace przysztej
samodzielnosci, przejscia do edukacji na poziomie wyzszym, podjecia pracy zawodowej i tak dalej,
zapadajg po 18 roku zycia. Niemniej, jestem bardzo wdzieczny Ministrowi Zdrowia, ze podjat decyzje o
obnizeniu doptaty dorostych pacjentéw - od 18 r.z. do cewnikow hydrofilowych z 20% na 10%.

Dorota Koryciniska, Prezes Ogdlnopolskiej Federacji
Onkologicznej

Organizacje pacjentdow robig, co moga, zeby wspieraé chorych, zaréwno
edukacyjnie, jak i informacyjnie. Na podstawie wieloletnich doswiadczen
organizacji, wchodzacych w sktad Ogdlnopolskiej Federacji Onkologicznej,
mozna powiedzie¢ o kilku kategoriach potrzeb i probleméw, z ktérymi
borykajg sie pacjenci. Przede wszystkim pacjenci czujg sie w systemie
zagubieni. A nasze organizacje starajg sie te luke informacyjng wypetniaé. Niedawno Fundacja Alivia
zorganizowata uroczysto$s¢ wreczania nagréd przyznanych przez pacjentéw swoim ulubionym
lekarzom i placdwkom medycznym. Oceny dokonywali pacjenci wedle kategorii, ktére sg dla nich
najwazniejsze. W podmiotach medycznych w kategorii , obstuga medyczna personelu” pacjenci
zwracali uwage na uprzejmos¢, otwartos¢ personelu medycznego, szybkos¢ reakcji na zgtaszane
potrzeby i problemy. To placéwki, gdzie pacjent ma poczucie zaopiekowania i nie zostaje pozostawiony
sam sobie, nie jest zagubiony. Wazna jest tez dla pacjentéw organizacja leczenia i czas oczekiwania na
przyjecie. Kolejki sg rzeczywiscie dramatyczne. Niedawno ukazat sie raport Fundacji Alivia, ktory mowi
o tym, ze czas oczekiwania na badania radiologiczne sie wydtuzyt w ostatnim czasie. W przypadku
chordéb nowotworowych, zresztg wszystkich choréb, ale choréb nowotworowych szczegélnie, oznacza
to jednoczesnie szybkie pogarszanie stanu zdrowia pacjenta. Nie ma czasu w raku na czekanie
na badanie, ani na wyniki. Sposéb leczenia dla pacjenta jest wazny, czyli poczucie, ze leczenie byto
prowadzone w najlepszy mozliwy sposdb. Bardzo wazny jest réwniez komfort przebywania w placowce
medycznej, gdzie pacjenci zwracali uwage na takie rzeczy, jak czystosé placéwki, liczbe dostepnych
toalet, miejsc siedzacych i przestrzeganie praw pacjenta. Kilka tygodni temu odbyta sie konferencja
zorganizowana przez fundacje Omealife dla mtodych kobiet obcigzonych rakiem piersi. | tam,
na specjalnych tablicach pacjentki mogty wypisaé, czego oczekujg od systemu, co jest dla nich wazne.
Oczekiwania chorych na raka to: dostep do innowacyjnych terapii, dostep do badan genetycznych i
wprowadzenie zmian w karcie DILO w taki sposdb, zeby byta uproszczona i ewaluowana.

MEDYCZNA RACJA STANU  CZERWIEC 2023



Gratuluje inicjatywy Rzecznikowi Praw Pacjenta w zakresie publikacji poradnika pacjenta, jak poruszac
sie po systemie ochrony zdrowia. To jest fantastyczna inicjatywa. Wielu pacjentéw mdwi nam, ze
system jest szalenie skomplikowany. Nie wiedzg, jak sie po tym systemie porusza¢. Pacjenci
podkreslajg, ze ich rokowanie zalezy w duzej mierze od wsparcia rodziny, ale wsparcia rowniez tej
osoby, ktdra sie zajmie organizacjg procesu leczenia. Koordynatora leczenia, ktéry pokieruje chorym,
gdzie nalezy sie udac, jak mozna zorganizowad badania, kiedy sg potrzebne skierowania i jak je uzyskaé.
Inicjatywa Rzecznika Praw Pacjenta jest bardzo wazna, ale ona wskazuje wtasnie na ten podstawowy
problem - system jest tak skomplikowany w tej chwili, ze my potrzebujemy koordynatoréw-
przewodnikéw, by sie w nim poruszaé i uzyska¢ optymalng opieke zdrowotng. To sg te obszary, na
ktére w systemie ochrony zdrowia powinnismy szczegdlnie zwréci¢ uwage. Bytam troche zaskoczona
tymi ocenami pacjentéw, bo mniej sie skupiali na terapiach, ktére sg oczywiscie bardzo wazne,
szczegblnie dostep do nowoczesnego, innowacyjnego leczenia, a bardziej na tych wszystkich
dodatkowych rzeczach jak organizacja opieki zdrowotnej, dostepnos¢ do diagnostyki i leczenia,
uprzejmos¢ personelu, czystosé placowki i oczywiscie sposdb leczenia. Pacjenci wybierajgc swoich
ulubionych lekarzy, zwracali uwage na uprzejmosc lekarza, na podejscie do pacjenta, na sposéb
komunikacji z pacjentem, na sposéb leczenia oraz na poczucie, ze leczenie byto prowadzone w
najlepszy mozliwy sposéb. | wydaje mi sie, ze nalezatoby zwracaé¢ uwage wtasniedoktadnie na takie
rzeczy, o ktorych moéwig pacjenci, bo dla nich to jest wazne. Powinnismy réwniez wyciggac wnioski z
tego, ze jezeli tworzymy takie inicjatywy, jak na przyktad informacje dla pacjenta, jak poruszac sie po
systemie, to znaczy, ze ten system dla pacjenta przyjazny nie jest. Sukces pacjenta zalezy obecnie od
wsparcia jego rodziny lub koordynatora, ale musimy pamieta¢ o catym szeregu oséb, ktdre takiego
wsparcia z roznych przyczyn nie moga otrzymac. System ochrony zdrowia powinien by¢ przyjazny dla
kazdego pacjenta w taki sposdb, zeby ten pacjent nie wymagat przeorganizowania zycia catej rodziny,
o czym tu juz dzisiaj tez byta mowa. Wstuchiwanie sie w gtos pacjenta jest kluczem do tego, aby
budowa¢ dobrze funkcjonujgcy system ochrony zdrowia w Polsce.

Stanistaw Mackowiak, Prezes Federacji Pacjentdw Polskich

Federacja Pacjentéw Polskich skupia ponad sto podmiotéw prawnych —
stowarzyszen i fundacji. Od lat pracujemy nad poprawg dostepnosci do
rozwigzan systemowych i zapewnieniu bezpieczenstwa pacjentom w systemie
ochrony zdrowia. Te dziatania powinny by¢ by¢ realizowane w cyklu ciggtym
poza podziatami politycznymi. W ostatnich latach dostepnos¢ w zakresie
Swiadczen oraz refundacji lekdw jest zdecydowanie wieksza. Jak popatrzymy
na dostepnos$¢ refundacyjng lekédw dla chorych na choroby rzadkie, to ona
poprawia sie sukcesywnie. Zdejemy sobie rowniez sprawe, ze oferta farmakologiczna dla pacjentéw
chorych na choroby rzadkie jest ograniczona, poniewaz dotyczy ona jedynie ok 5% chorych, dlatego
kazdy lek zarejestrowany w chorobie rzadkiej jest bardzo cenny dla chorych. W naszej historii nie byto
nigdy takiego czasu, kiedy az tyle tych jednostek chorobowych w chorobach rzadkich otrzymato
refundacje ze srodkéw publicznych. Nastapito to takze dzieki nowym mozliwosciom, ktére mogg by¢
zaangazowane w finansowanie choréb rzadkich, takich jak np. Fundusz Medyczny. Wydaje nam sie
jednak, ze te mozliwosci nie sg maksymalnie wykorzystywane.

Niezwykle wazng jest deklaracja Pana Ministra Macieja Mitkowskiego, ktdory przed dwoma laty, na
Forum Ekonomicznym w Karpaczu powiedziat, ze jesli chodzi o choroby populacyjne, to refundacje
mamy w miare opanowang, natomiast teraz przyszedt czas na choroby rzadkie. | tak tez sie dzieje. Ta
deklaracja, jest w petni realizowana.
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Mamy nadzieje, ze ten trend refundacji lekéw na choroby rzadkie bedzie utrzymany. Jesli te dziatania
beda kontynuowane to mysle, ze w ciggu nastepnych kilku lat mielibySmy dostepnos¢ do
refundowanych lekéw na poziomie Unii Europejskiej.

Chciatbym jeszcze powiedzie¢ kilka rzeczy zwigzanych z dziataniami systemowymi.

Uwazam, ze proponowany w debacie proces zmniejszania liczby swiadczen refundowanych w koszyku
Swiadczen gwarantowanych, ktérego celem ma by¢ ograniczenie kolejek, z punktu widzenia pacjentow
w Polsce, jest absolutnie niedopuszczalna. Trzeba raczej dofinansowywaé system ochorny zdrowia —
minimum do 7% Produktu Krajowego Brutto w zakresie $rodkdw publicznych i poprzez zwiekszenie
ilosci swiadczen likwidacje kolejek.

Kolejnym tematem jest dostep do leczenia w programach lekowych. Aby wykorzysta¢ petny potencjal
programu lekowego nalezy, uprosci¢ procedury aktywizacji programu, zwiekszy¢ swiadomos¢ lekarzy,
kwalifikujgcych pacjentéw do terapii w ramach programu oraz zbudowa¢ mozliwos¢ szerokiej
informacji dla pacjentéw o realizowanych programach lekowych.

Kluczowym dla pacjentéw chorych na choroby rzadkie i ich rodzin jest wdrazanie Planu dla Choréb
Rzadkich. Aktualnie sg prowadzone bardzo intensywne prace w realizacji Planu, ale niepokoi
konieczno$¢ ciggtej zmiany harmonogramoéw realizacji poszczegdlnych zadan

Anna Sliwiriska, Prezes Polskiego Stowarzyszenia
Diabetykow

Nadwaga, otytosé i cukrzyca typu 2, to ogromne zagrozenie cywilizacyjne.
Cukrzyca jak wiemy jest chorobg bardzo rozpowszechniong, kiedys byta
chorobg $miertelng. Jeszcze nieco ponad sto lat temu, przed odkryciem
insuliny, osoby, ktére potrzebowaty insuliny, a nie wytwarzaty wtasnej, po
prostu umieraty. To jest Swietny przyktad, ze dzieki skutecznej terapii
choroba smiertelna staje sie chorobg przewlektg, ktéra moze by¢ skutecznie
kontrolowana. Niestety, kiedy cukrzyca nie jest dobrze leczona, moze wywotywac katastrofalne
powikfania. Dla pacjentow, ktorzy juz wiedzg, ze bedg zyli z tg chorobg do konca zycia, wazne jest od
samego poczatku dobre prowadzenie tej choroby. W dzisiejszych czasach, kiedy mamy olbrzymi postep
w medycynie, mozemy kazda terapie indywidualizowaé, nawet jedli chodzi o insuline, czyli ten
podstawowy lek ratujgcy zycie w cukrzycy. W tej chwili mamy taki wybor insulin, ze mozemy kazda
insuline dobra¢ do danego pacjenta, zeby zapewni¢ mu maksymalne bezpieczenistwo i komfort zycia,
zeby mogt funkcjonowac witasciwie tak jak osoba zdrowa. Tutaj od kilku lat zwracamy sie do
Ministerstwa Zdrowia z apelem, zeby rozszerzy¢ dostep do nowoczesnych insulin réwniez dla
pacjentéw z cukrzycg typu 2. Pomimo, ze w refundacji lekéw stosowanych w cukrzycy bardzo duzo sie
poprawito w ostatnich latach, co przy kazdej okazji podkreslamy i dziekujemy Panu Ministrowi
Mitkowskiemu, to nadal pozostajg w naszym systemie ograniczenia refundacji nowoczesnych insulin
dla pacjentéw z cukrzyca typu 2. Mamy nadzieje, Ze ta sytuacja zostanie wkrétce zmieniona na korzys¢
pacjentéw. Jesli chodzi o pacjentéw z cukrzycg typu 2, to oni przez wiele lat styszeli gtosy z Ministerstwa
Zdrowia, ze jest ich za duzo, ze sami sg winni swojej chorobie i w zwigzku z tym zadne nowoczesne
refundacje nie mogg by¢ dla nich wprowadzone, bo stanowityby zbyt duze obcigzenie dla budzetu NFZ.
Na szczescie, ta narracja w ciggu ostatnich kilku lat sie zmienita, pacjenci juz tego nie styszg i obecnie
ich spore grupy majg dostep refundacyjny do nowoczesnych lekdw. Natomiast troche jakby z tamtych

czaséw pozostaje dla pacjentdw z cukrzyca typu 2 ograniczenie parametréw refundacyjnych, czyli tego,
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ze nowoczesne leki takie jak flozyny czy inkretyny sg owszem refundowane, ale nadal nie dla wszystkich
pacjentéw, we wszystkich wskazaniach. Te leki sg bardzo skutecznie i zapobiegajg powiktaniom. Tak
jak méwitam, w cukrzycy najbardziej chodzi o zapobieganie powiktaniom, bo nie sama cukrzyca tylko
powiktania sg katastrofalne. Czyli: utrata wzroku, amputacje konczyn, zawaty serca, udary mozgu i
dializy. Krétko moéwigc sg to skutki Zle leczonej cukrzycy, ktéra powoduje niepetnosprawnosé,
koniecznos¢ opieki osdb trzecich i przechodzenie na rente. Dlatego nie nalezy postrzegac chorych na
cukrzyce w kontekscie, ze refundacja lekéw dla nich stanowi obcigzenie dla budzetu. W rzeczywistosci
jest na odwrét, bo skuteczna diagnostyka i terapia stanowig inwestycje, poniewaz dzieki nim uda sie
zapobiec drastycznemu pogorszeniu stanu zdrowia chorego na cukrzyce. Mamy nadzieje, ze
Ministerstwo Zdrowia bedzie dalej poszerzato dostep refundacyjny zaréwno do lekéw, jak i technologii
medycznych. Mamy refundowane dla pacjentéw z cukrzycg systemy do ciggtego monitorowania
glikemii. Te decyzje ministerstwa rozpoczety nowg ere w leczeniu cukrzycy. Od kiedy mamy
refundowane systemy do monitorowania glikemii w sposdb ciggly, pacjent caty czas wie, jaki ma
poziom cukru, a nie tylko w sposdb wyrywkowy, kiedy go sobie zmierzy glukometrem. Natomiast
mamy nadzieje, ze réwniez te systemy, a takze pompy insulinowe, bedg refundowane dla coraz
wiekszej grupy pacjentédw. To jest sporg bolaczka dla wielu dorostych diabetykéw, ze pompy sa
refundowane dla pacjentdw z cukrzyca typu 1 tylko do 26 r.z. Dla 0séb dorostych, ktére rozpoczynaja
terapie lub chca jg kontynuowac, pompy, czyli sprzet odczuwalnie drogi, nie sg refundowane. Trzeba
tez wspomnie¢ w przypadku cukrzycy typu 2 o profilaktyce, bo to jest akurat taka choroba, ktorej w
duzej mierze mozna zapobiega¢. Natomiast Swiadomosé cukrzycy w spoteczenstwie nie jest taka, jak
bysmy chcieli. Niedawno ukazata sie informacja w mediach o sytuacji, gdzie motorniczy tramwaju z
niezdiagnozowang cukrzycg typu 2 spowodowat katastrofe tramwajowa. Mozna sie zastanowi¢, jak
dziata system medycyny pracy, ze ta ewidentnie w tym przypadku zaawansowana juz choroba nie
zostata wykryta, bo jesli on spowodowat tak powazny wypadek, to znaczy ze musiat mie¢ nieleczong
cukrzyce juz przez diuiszy czas. System orzecznictwa medycznego w ramach medycyny pracy
przepuszcza osoby niezdiagnozowane i nieleczone na chorobe, ktéra moze by¢ niebezpieczna dla
chorego i czasem tez dla otoczenia. Jest takze niepokojace, ze osoby s3g tak nieSwiadome zagrozenia
chorobg, ze nawet jezeli czujg sie Zle, majg ewidentne objawy, nie zgtaszajg sie do lekarza. Jako Polskie
Stowarzyszenie Diabetykdw staramy sie sukcesywnie zwieksza¢ swiadomos¢ spoteczng profilaktyki,
wczesnej diagnostyki i skutecznego leczenia cukrzycy. Jest juz lepiej, ale mogtoby by¢ jeszcze lepie;j.

Violetta Zajk, Prezes Stowarzyszenia ,,3majmy sie Razem”

W chorobach autoimmunologicznych wyzwaniem jest uchronienie pacjenta
nie tylko przed niepetnosprawnoscia, ale i degradujgcym bélem. Takie
mozliwosci diagnostyczne i terapeutyczne daje dzi$ postep medycyny, by
codziennos$é tej grupy chorych byta tatwiejsza. Wartos¢ zdrowia poznajemy
dopiero wtedy, kiedy tego zdrowia nam zabraknie. Mozliwosci ktére mamy w
tej chwili dla pacjentéw z chorobami autoimmunologicznymi, dzieki szpitalnym
programom lekowym sg o wiele lepsze. Program lekowy jednakze ogranicza sie
do tej puli pacjentéw ktérzy do niego zostali zakwalifikowani w ramach leczenia szpitalnego i
ambulatoryjnego. Ma to swoje wady i zalety. Mysle, ze rozszerzenie mozliwosci terapii pacjentéw
poprzez wydawanie lekdw w aptekach otwartych lub rozszerzenie programu do AOS, co wydaje sie
bardziej mozliwe do realizacji niz apteki, bytoby optymalnym rozwigzaniem dla wielu oséb, ktére musza
dojechac czasami nawet kilkaset kilometréw, zeby otrzymac lek.
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JestesSmy styszani, wiem ze nasze potrzeby tez sg brane pod uwage, dlatego bardzo dziekujemy Panu
Ministrowi za to, ze nas stucha i widzi nasze potrzeby. Ciggle jednak w jakosci leczenia zostaje wiele
zagadnien do zrealizowania. W reumatologii, holistyczne podejscie do pacjenta jest gtéwnym
problemem. Nie zawsze, pacjent ma wsparcie i zrozumienie wsréd swoich bliskich, a dodatkowo jest
problem z opiekg psychologiczng. Widzimy to tez w naszym stowarzyszeniu. Jestem aktualnie w trakcie
robienia certyfikatu trenera samoopieki w chorobach przewlektych i widze jak duze potrzeby naszych
pacjentéw sg jeszcze nie zaspokojone. Drugg rzeczg jest ograniczony dostep do leczenia, warunkowany
miejscem zamieszkania, co tez jest bardzo wazne. Pomaga nam w tej chwili technologia, bo mozemy
spotykac sie z pacjentami online.

Dagmara Samselska, Przewodniczgca Unii Stowarzyszen
Chorych na tuszczyce

Rozmawiamy o tym, co powinno by¢ dla nas wszystkich najwazniejsze, czyli aby
wartoscig byt cztowiek. Nasza fundacja od poczatku powstania wtasnie tym sie
kieruje. Dla nas wazny jest kazdy cztowiek, ktory choruje, czy to na tuszczyce,
tuszczycowe zapalenie stawdéw, atopowe zapalenie skory, przewlekty
pokrzywke spontaniczng, czy tradzik odwrdcony. Za tymi pacjentami stoi po g ¢
pierwsze rodzina, ktdra musi sie przemodelowaé. Rodzina nie zawsze dziataw .

petni wydolnie, bo jest zbyt obcigzona chorobg jednego z cztonkdéw rodziny, a dochodzg do tego
cierpienie, lek i depresja. Osoby z rodziny, ktore widzg depresje u osoby chorej, bardzo czesto tez sie
w depresji pograzajg. Mozemy sobie wyobrazi¢, jak wyglada taricuch zaleznosci zwigzanych z chorobg
i jakag wartoscig jest pomoc pacjentowi. Dlatego wtasnie dwa lata temu powstata infolinia ,PSOs
tuszczyca”. W tej chwili pod opieka mamy ok. 1 tys. oséb. Dzieki temu, ze ta infolinia powstata, ci
pacjenci sg znowu skutecznie diagnozowani i leczeni. Wszyscy, ktérzy do nas zadzwonili, majg
Swiadomos¢, ze mogg do nas zadzwonic zawsze, kiedy pojawi sie przeszkoda utrudniajgca osiggniecie
efektywnego leczenia. Dajemy tez darmowe wsparcie psychologiczne, bo sama majgc tuszczyce wiem,
jak choroba moze wptyngé na to, ze tracimy kontrole nad wtasnym zyciem. W dniu 1 lipca 2023 r.
inaugurujemy trase ,Dermabusa”. Dermabusem docieramy do miejsc, w ktdérych dostep do
dermatologa jest utrudniony lub niemozliwy. Naszym zatozeniem jest dotarcie do osmiu miast z akcjg
zbadania pacjentdw przez specjaliste dermatologa i przekierowanie ich w przypadku potwierdzonej
diagnozy do osrodkéw referencyjnych. W namiocie projektu pacjenci dodatkowo otrzymajg materiaty
edukacyjne na temat tuszczycy, leczenia i potrzebne wsparcie. Zaczniemy od Tarnowa, a potem
odwiedzimy Stupsk, Czestochowe, Rybnik, Watbrzych, Wtoctawek, Gorzéw i Radom. Te osoby, ktére
majg podejrzenie tuszczycy bedg mogty zostaé zdiagnozowane oraz wziete pod naszg opieke. To jest
to czego brakuje w naszym systemie. Dostang od nas wsparcie i bedziemy koordynowac to, czego beda
na danym etapie potrzebowali. Mysle, ze w Polsce, caty czas niedoceniana jest rola organizacji
pacjenckich. A to organizacje pacjentdw diagnozujg problemy i niezaspokojone potrzeby medyczne,
wspierajg w znalezieniu lekarza, psychologa itp. Przed chwilg odebratam telefon od pacjentki ze
Szczecina z tradzikiem odwrdéconym, ktdra potrzebowata szybkiego i skutecznego wsparcia oraz
leczenia. Gdyby nie nasza organizacja pacjentka najprawdopodobniej trafitaby gdzies, gdzie leczona
bytaby w sposdb nieefektywny i w efekcie bytby osobg niepetnosprawna.
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Kamila Malinowska, Dyrektor Biura Prezesa, Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji

Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) codziennie i
systematycznie poszukuje i dokonuje oceny wartosci technologii
medycznych, ktdra bedzie wartoscig dla pacjenta i systemu ochrony zdrowia
w Polsce. Szukamy technologii medycznych, ktére beda wspiera¢ i w jak
najwiekszym stopniu utrzymywaé pacjenta w zdrowiu i zyciu. To jest
podstawowy i pierwszy etap oceny prowadzonej przez AOTMIT w procesie
analitycznym, ktérego sie podejmujemy. Jest to dla nas bardzo wazine, zeby z tych technologii
medycznych, ktére poddajemy ocenie polscy pacjenci uzyskiwali najwiekszg korzysé. W ocenie z
perspektywy publicznej réwnie istotne sg dalsze etapy oceny, w ktérej efekty zdrowotne potencjalnie
mozliwe do uzyskania, sg weryfikowane w kontekscie efektéw ekonomicznych oraz ponoszonych
kosztéow czyli skutkami finasowania tych technologii. Wyniki tej oceny moga wskazywac, ze koszty
niektérych technologii medycznych sg niewspotmierne do efektu zdrowotnego, ktéry jest mozliwy do
osiggniecia przy ich wykorzystaniu. Agencja w swojej ocenie analizuje i stara sie poszukiwac wszystkie
mozliwe sposoby na to, aby tg wartosé zdrowotng w jak najwiekszym stopniu méc ocenic i sprawdzic,
czy ta wartosé, ktérg mierzymy moze stanowic rzeczywistg korzyscig dla pacjentéw w Polsce.

Dla Agencji jest rowniez wazne, zeby oceniac te technologie medyczne jak najszybciej. Wyrazem tego,
jest chociazby ocena lekéw w wykazie technologii lekowych o wysokim poziomie innowacyjnosci (TLI),
gdzie ta ocena jest dokonywana przez nas nawet w ciggu trzech miesiecy od rejestracji unijnej
(dopuszczenia technologii do obrotu na terenie Unii Europejskiej). Leki, ktére zostaty przestane do
oceny w grudniu tego roku, bedg ocenione pod katem umieszczenia w wykazie do korica marca
kolejnego roku. W takich przpadkach skréceniu ulega czas od dopuszczenia leku do obrotu do wydania
oceny Agencji, a oczywistym jest, ze czas udostepnienia leku dla pacjenta takze moze miec znaczenie.
Wyzwaniem jest to, ze niektdre technologie nie spetniajg oczekiwanej wysokiej wartosci klinicznej i
zdrowotnej dla pacjentow. Zalezatoby nam na tym, zeby technologie medyczne, ktére sg oceniane
doprowadzity pacjentéw do wyzdrowienia i doprowadzity do odzyskania petni zdrowia. Z pokorg
przygladamy sie tym technologiom, bo wiemy, ze nie w kazdym przypadku taki efekt jest mozliwy
do uzyskania.

Krystyna Wechmann, Prezes Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych

Zdrowie jest najwieksza wartoscig. Cztowiek jest wtedy szczesliwy, kiedy jest
zdrowy i sprawny. Chcemy w Fundacji Amazonek by¢ zdrowie, szczesliwe i
sprawne, zeby przekazywaé innym, to czego doswiadczamy. W sytuacji po
pandemii COVID-19, zdrowie nabrato jeszcze wiekszej wartosci. Tutaj widze
ogromng role organizacji pacjenckich. Mysle, ze musimy wspdlnie szukac
przyczyn niskiej zgtaszalnos$ci Polakéw na badania przesiewowe i ich edukowad.
Wiedza ratuje zycie, wiec edukacja i profilaktyka sg najwazniejsze. Jesli chodzi o pacjentéw
onkologicznych i wartosci zdrowia, to w momencie otrzymania diagnozy bardzo wazne jest

zmniejszenie leku. Czas odczarowac nowotwory, przestanmy walczy¢ z rakiem, zacznijmy go leczy¢ i
nauczmy sie z nim zy¢. Tak sie sktada, ze 4 lutego kazdego roku obchodzimy World Cancer Day. Ta
trafng angielska nazwe, niefortunnie w Polsce ttumaczymy na Swiatowy Dziert Walki z Rakiem. Od kilku
lat mowie o tym, zeby zmienié to pojecie walki na leczenie i zycie. Najwyzszy czas, zeby rozpoczg¢ nowy
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rozdziat w leczeniu nowotwordw z wiekszg starannoscig w zakresie komunikacji. Ta wojenna retoryka
powoduje, ze styszgc stowo walka, wiekszos¢ chorych wpada w depresje i w poczucie winy. Odwotywadé
sie do terminologii wojskowej, wygrat — przegrat, nie jest fortunne. Mdwie o tym dlatego, ze stowa s3
bardzo wazne. Widze jak wspierajgc sie méwimy po diagnozie drugiej osobie: ,,Walcz, nie poddawaj
sie”. To tatwo powiedzieé, ale my mamy chorego przede wszystkim wesprze¢, budujac jego poczucie
bezpieczenstwa. Ja preferuje, kiedy méwimy: ,,Musisz mie¢ dobry osrodek, w ktérym bedziesz mieé
kontakt z dobrym lekarzem - swoim partnerem, z ktérym rozpoczniesz tg Sciezke zdrowia”. Mam
nadzieje, ze Krajowa Sie¢ Onkologiczna, ktdra zapewnia rowny dostep do leczenia, w ktérym sg karta
DILO, dobry dostep do os$rodkdw referencyjnych oraz koordynator opieki, to jest najlepsze
zabezpieczenie poczucia bezpieczenstwa i madre wspieranie pacjenta i jego rodziny. Czesto pacjent po
diagnozie, po konsylium, jesli bierze w nim udziat, nie wszystko wie, rozumie i jest bardzo
zestresowany. Dlatego koordynator opieki jest kims, kto moze wyttumaczy¢ choremu i jego rodzinie
Sciezke leczenia. W onkologii, pierwszym waznym elementem jest profilaktyka, a drugim diagnostyka.
Po to, aby pacjent byt dobrze leczony, aby leczenie byto spersonalizowane to kazdy pacjent musi by¢
wiasciwie zdiagnozowany. Co z tego, ze mamy innowacyjne, celowane leczenie, kiedy nie mamy wiedzy
na jakie receptowy raka mamy dziataé. Jezeli mamy miec¢ celowane leczenie, to diagnostyka jest
kluczowa. Mam ze sobg raport, na temat tego, jak przez lata wygladaty badania diagnostyczne w
onkologii i widze poprawe sytuacji w tym zakresie. Dlatego mam nadzieje, ze uporamy sie z poprawg
diagnostyki nowotworéw — w tym diagnostyki molekularnej. W przypadku mutacji w raku piersi,
trzustki, jajnika, zeby zastosowac celowang terapie badania molekularne sg konieczne. Takze, jezeli
mowimy o hematologii, o przewlektej biataczce limfocytowej, to odchodzi sie od chemoimmunoterapii
na rzecz terapii celowanych. Jest to wtasnie leczenie skrojonego na miare dla danego pacjenta, czyli
onkologia spersonalizowana. W tym duzym obszarze chorych np. na przewlektg biataczke limfocytowa
jest coraz wiecej ludzi mtodych. Oni sg zaangazowani zawodowo, spotecznie, rodzinnie i dla nich wybér
terapii jest szalenie istotny. Jezeli pacjent dostanie terapie i skoriczy przyjmowanie terapii w
okreslonym czasie )roku lub dwdch), to jest wolny od leczenia, a uzyskuje remisje. Taka terapia nie ma
niepozadanych dziatan zwigzanych z podawaniem lekdw przez wiele lat. Bardzo nas martwi brak
edukacji na temat szczepien HPV. Pragniemy, aby program szczepien HPV byt efektywny. Podobnie
mowilismy o narodowym programie diagnostyki HCV, ktéry do dzisiaj nie zostat wprowadzony, a mamy
skuteczne leczenie tej choroby. Pamietajmy, ze nawet najlepsze leczenie nie bedzie skuteczne, jesli
pacjent nie bedzie miat wykonanych badan, ktére pozwolg go do niego zakwalifikowac.
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Prof. Radostaw Maqdry, Kierownik Kliniki Ginekologii
Onkologicznej oraz Oddziatu Ginekologii Onkologicznej
Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Poznaniu
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Jezeli chodzi o wyzwania w nowotworach ginekologicznych to na pewno 4(
niezmiernie wazng rzeczg sg kwestie zwigzane ze szczepieniami przeciwko ;

HPV. To jest ogromna szansa, abysSmy za 20 lat zmienili obraz leczenia raka

szyjki macicy oraz innych nowotwordw HPV zaleinych. Czujemy pewien niedobér presji, zeby
przekazac¢ jak wazne jest to szczepienie. Pragniemy, zeby witgczajgc kazdy kanat telewizyjny Polacy
stuchali o tym, jak wazne jest to szczepienie, ktére moze wptynac na eliminacje nowotworéw HPV
zaleznych. Druga wazna sprawa, to jest to co sie dzieje w raku trzonu macicy, gdzie nam sie istotnie
pogarszajg wyniki leczenia. Mamy szanse na poprawe tych wynikow, jesli bardzo szybko wprowadzimy
profilowanie molekularne. To jest rzecz, ktdrg trzeba wprowadzi¢ jak najszybciej dla naszych pacjentek.
To sg wazne rzeczy, ktore jesteSmy w stanie realnie wprowadzi¢ bez ponoszenia ogromnych kosztow.

MEDYCZNA RACJA STANU  CZERWIEC 2023



RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: WARTOSC — ZDROWIE

Mysle, ze kolejng rzecza, ktdéra bedzie wszystko porzgdkowac bedzie Krajowa Sie¢ Onkologiczna. Mam
watpliwosci, co do pewnych elementdw tej sieci, ale zobaczymy, jak ona bedzie funkcjonowaé w zyciu
codziennym. Wydaje sie, ze mozemy by¢ ogromnym beneficjentem zmian w systemie, ktére mogg
spowodowac, ze pacjent mdogtby by¢ leczony w najlepszych osrodkach klinicznych.

Prof. Mariusz Bidziniski, Konsultant krajowy w dziedzinie
ginekologii onkologicznej

Wartosé, jaka jest wiedza i postep medycyny wptywa fundamentalnie na los
pacjentek z nowotworami ginekologicznymi. W ostatnim okresie zostaty
wprowadzone szczepienia przeciwko HPV. Program szczepien nalezy dobrze
zorganizowad, a gtéwng rzeczg jest kampania edukacyjna, ktéra sie teraz
dopiero rozkreca. Mam nadzieje, ze dziatania promocyjne przekonujgce zaréwno rodzicéw, jak i
mtodziez do szczepien przeciwko HPV bedzie skuteczny. To nie sg jednak programy na miesigc lub dwa,
ale na wiele lat, zeby to skutecznie dziatato. Trzeba oczywiscie zmieni¢ podejscie do pewnych dziatan
w catym naszym spoteczenstwie. To nie jest kwestia tylko profilaktyki. Natomiast dokonywanie tego
typu zmian musi by¢ prowadzone w sposéb metodyczny i ciggty. Wyobrazam sobie, ze bez wzgledu na
to, jaka bedzie formuta polityczna, zawsze bedziemy dazyli do tego, zeby nasze spoteczenstwo byto
wyedukowane i zdrowe, bo to sg fundamenty racji stanu. Realng rzecza, o ktérej rozmawiamy jest w
tej chwili kwestia dziatan w zakresie diagnostyki — szczegdlnie diagnostyki genetycznej. W tej chwili
dokonujg sie ogromne zmiany przede wszystkim w swiadomosci pracownikdw ochrony zdrowia, ale
rowniez i pacjentow, ktorzy wiedzg, ze te badania mogg warunkowaé dobdr terapii. Jednoczesnie
wazng rzeczg jest, ze dochodzimy do takiej transformacji, ze mozemy wytypowa¢é rodziny wysokiego
ryzyka, dzieki tym wtasnie badaniom, ktdre podlegajg szczegélnie troskliwe]j opiece i nadzorowi, Duzo
rzeczy sie dzieje i w moim przekonaniu ten ostatni okres dla nowotwordw ginekologicznych jest bardzo
przychylny. Bardzo bym sobie, jak rowniez naszym pacjentkom zyczyt, zeby w Polsce refundowano
sukcesywnie wszystkie terapie o udowodnionej skutecznosci w zakresie onkologii ginekologicznej.
Bardzo wazng rzeczg jest kwestia Krajowej Sieci Onkologicznej i kwestia usystematyzowania pewnych
procesow, zeby dawaty szanse na to, ze bez wzgledu na miejsce zamieszkania chorzy bedg mieli dostep
do skutecznej i wysokiej jakosci terapii.

Prof. Krzysztof Giannopoulos, Prorektor ds. Szkoty Doktorskiej
i Badan Klinicznych UM w Lublinie

Wartos¢ w hematologii, to skuteczno$¢ i jakosé interwencji oraz czas na
diagnostyke i leczenie. Kluczowa w tym procesie jest personalizacja leczenia.
Niewatpliwie odchodzimy od kwalifikacji pacjenta tylko i wyfacznie w
zaleznosci od wieku i chordob wspdtistniejacych. Aktualnie pierwszym
elementem, ktéry podlega naszej ocenie jest profil indywidualnych cech ryzyka genetycznego. W
przewlektej biataczce limfocytowej majac wyniki trzech badan, mozemy kwalifikowac pacjenta z grupy
wysokiego ryzyka genetycznego, ktéry powinien by¢ odmiennie leczony. Zupetnie zapominamy w tej
grupie pacjentdow o immunochemioterapii. Nie tylko ze wzgledu na nizszg skutecznos$¢, nawet w

grupach chorych dobrze rokujacych, ale przede wszystkim na zwiekszone ryzyko wtdrnych
nowotworéow. Najnowsze leki potrafig zabezpieczy¢ potrzeby medyczne pacjenta w aktualnym czasie,
a kolejne leczenie moze by¢ wtgczone za nawet szesciu do osmiu lat. W zwigzku z tym, znaczna liczba
pacjentdéw moze wymagacd tylko jednej linii leczenia. Jest to zupetnie nowe podejscie do leczenia np.
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przewlektej biataczki limfocytowej. Inna analiza pokazuje nam, ze pacjenci wysokiego ryzyka powinni
miec trwatg kontrole choroby. Podsumowujgc, dokonat sie przetom w leczeniu przewlektej biataczki
limfocytowej. Nastepuje catkowite odejscie od immunochemioterapii, zastgpionej terapiami
celowanymi. U pacjentéw z grupy wysokiego ryzyka genetycznego powinnismy mysle¢ o trwatej
kontroli klonu komdrek biataczkowych. Najczesciej jest to kontynuowane leczenie przy uzyciu
inhibitoréw kinazy Brutona, a u pozostatych pacjentow leczenie ograniczone w czasie, przy uzyciu
przeciwciata monoklonalnego i wenetoklaksu. Co nas czeka w przysztosci? Bardzo wazne w Polsce jest
objecie refundacjg grupy pacjentdéw mtodszych z dobrymi czynnikami genetycznymi, ktdrzy niestety na
razie dostajg immunochemioterapie. Nawet w tych grupach dobrze rokujgcych zwracamy uwage na
profil bezpieczenstwa, a szczegdlnie te drugie nowotwory ktére wstepujg nawet u ponad 20 procent
chorych na przewlektfa biataczke limfocytowg i to sie kumuluje w czasie. To jest szczegdlnie istotne dla
mitodych pacjentéw. Jesli rozpoczynamy leczenie w wieku 50. lat, to ryzyko wystgpienia drugiego
nowotworu bedzie duzo wieksze, niz w przypadku osoby starszej. Duzo mniejsza jest tez szansa
akumulacji tych negatywnych konsekwencji immunochemioterapii. Kolejnym krokiem refundacyjnym
powinno by¢ potgczenie dwéch terapii ograniczonych w czasie - inhibitoréw kinazy Brutona i
wenetoklaksu. Czyli dwa leki tabletkowe potgczone razem, stosowane tylko przez 15 miesiecy. Odsetki
remisji i utrzymywanych remisji s bardzo imponujgce i wydaje sie ze w tg strone bedzie szedt rozwdj
terapii chorych na przewlektg biataczke limfocytowa. Zanim do tego dojdziemy, dobrze bytby
zapomnie¢ o immunochemioterapii, z tych powoddw, o ktdérych powiedziatem, czyli skutecznosci
leczenia oraz bezpieczenstwa terapii. Jakie zalety dla pacjentéw ma rekomendowany przez National
Comprehensive Cancer Network (NCCN) schemat leczenia wenetoklaksem? Schemat leczenia
wenetoklaksem w potgczeniu z przeciwciatem antyCD20 w pierwszej linii to jest obinutuzumab, a w
nawrocie to jest rytuksymab. To jest terapia tgczona, ktérej najwiekszg zaletg jest to, ze jest ona bardzo
skuteczna. Pierwsza rejestracja w Unii Europejskiej i refundacja w Polsce dotyczyta pacjentéw z
chorobami wspdtistniejgcymi (UNFIT). Teraz ukazata sie praca podsumowujgca kolejne badanie
kliniczne, gdzie okazato sig, ze réwniez ten schemat dla mtodszej populacji pacjentow (FIT) jest bardziej
skuteczny, nizimmunochemioterapia. Mozna powiedzie¢, ze jest to uniwersalny schemat d stosowania
w pierwszej linii leczenia. Podkresle, ze ogromng zaletg jest terapia ograniczona w czasie, ktéra
stosujemy tylko przez rok. Ten schemat terapii sktada sie z dwdch elementdw. Jeden, to jest terapia
przez pét roku przeciwciatem monoklonalnym, a nastepnie monoterapia doustnym wenetoklaksem
przez rok. Jest to bardzo wygodny schemat stosowania. W nawrocie choroby, mamy petng dostepnos¢
refundacyjna, zgodnie z rejestracja. Jest to juz refundowany schemat wenetoklaks z rytuksymabem.
Przez pot roku stosujemy dwa leki, czyli przeciwciato monoklonalne z lekiem doustnym, a pdzniej
kontynuujemy tylko lek doustny do dwdch lat terapii.

Pawet Wijtowicz, Prezes Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym
na Mukowiscydoze

Ostatnie decyzje refundacyjne Ministra Zdrowia istotnie zmienity sytuacje
chorych na mukowiscydoze w Polsce. Chciatem na wstepie dotaczy¢ sie do
podziekowan, bo to co robi Pan Minister Maciej Mitkowski, to sg nie tylko
stowa, ale przede wszystkim czyny. Serdecznie dziekuje, jako organizacja
pacjentéw za refundacje lekéw dla pacjentéow z mukowiscydozg. Jesli chodzi o nasze oczekiwania, to

prosimy o obnizenie kryteriow refundacji lekdw przyczynowych zgodnie ze wskazaniami medycznymi
z12r.z. na 6r.z. W Polsce na mukowiscydoze choruje ok. 2 tys. oséb. Choroba wykrywana jest bardzo
wczesnie, dzieki programowi badan przesiewowych noworodkéw. Obecnie wszystkie dostepne leki
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przyczynowe sg w Polsce refundowane w ramach programu lekowego B.112. To oznacza, ze od 2022
r. 100 proc. polskich pacjentéw z mukowiscydozg, ktdrzy kwalifikujg sie do podania lekéw, otrzymujg
je zadarmo w ramach programu lekowego. Problem jednak w tym, ze mukowiscydoza nie jest chorobg,
ktéra ma jedng odmiane. Mutacji jest ponad 2 tys. | nawet najdoskonalsze leki nie sg tak doskonate,
zeby obja¢ wszystkie mutacje, ktére w tej chorobie wystepujg. W dodatku nie wszyscy pacjenci majg
ciezki przebieg choroby. Leki sg takze niedostepne dla dzieci do trzeciego roku zycia, ktére nie mogg
by¢ wigczone do programu lekowego. To m.in. skutek tego, ze na dzieciach ponizej trzeciego roku zycia
nie prowadzono badan klinicznych, ktére by dostarczyty danych rejestracyjnych. Czyli, z jednej strony
cieszymy sie, ze leki sg refundowane, a z drugiej strony nie wszyscy pacjenci mogg z nich skorzystaé. Ta
populacja ,,wykluczona”, to obecnie ok. 12—-15 proc. wszystkich chorych. Jednak w niektérych krajach
Unii Europejskiej pewne leki podawane sg juz od szdstego roku zycia. W Polsce dostajg je dopiero
dwunastolatkowie. Tylko jeden z czterech refundowanych lekéw podawany jest od 12. roku zycia. To
dlatego, ze w ubiegtym roku, gdy przeprowadzany byt proces refundacyjny, producent leku wskazywat
wowczas grupe docelowg wsérdd oséb powyzej 12 lat. Od tamtej pory EMA obnizyta te grupe wiekowg
do szesciu lat. | stad ta luka. W jaki sposdb leczone sg obecnie w Polsce dzieci z mukowiscydozg majgce
od 6 do 12 lat? Otrzymujg inne leki. Ale te leki nie sg tak skuteczne jak lek, o ktdrym méwimy, a ktéry
na razie jest dla nich niedostepny. Choé¢ mogtyby z niego skorzystaé. Czy jest szansa, ze ta granica wieku
zostanie obnizona takze w Polsce? Tak. W ubiegtym roku producent ztozyt do Ministerstwa Zdrowia
whniosek o obnizenie tej granicy wieku. W grudniu 2022 r. odbyto sie w tej sprawie spotkanie w AOTMIT.
Agencja pozytywnie zaopiniowata obnizenie tej granicy wieku. Obecnie trwajg negocjacje Ministra
Zdrowia z firmg. Moim zdaniem refundacja dla dzieci w wieku 6-12 lat, to czysta formalnos¢, bo to
tylko zamiana lek za lek. | mam nadzieje, ze juz wkrétce dojdzie do obnizenia tej kategorii wiekowej w
kryteriach kwalifikacyjnych do programu lekowego. Bytby problem, gdyby ministerstwo musiato
podjgé decyzje o wprowadzeniu nowego leku. Ale jesli jest to zamiana jednego leku na drugi, to ta
decyzja jest juz prostsza. lle 0s6b moze w ten sposdb uzyskac leczenie. Okoto 300 oséb. To duzo, biorac
pod uwage, ze wszystkich rozpoznanych pacjentdw jest obecnie ok. 2 tys. Nowy lek to czgsteczka
czwartej generacji i robiona precyzyjnie pod konkretne mutacje. Widzimy, ze daje najlepsze efekty
zdrowotne, zwtaszcza u chorych z zaawansowang choroba. Tych chorych, ktérych organizm jest bardzo
ostabiony przez chorobe i ktérzy maja stabg wydolnos¢ oddechowa oraz wysokie chlorki. U nich
podanie tego leku prowadzi do rewolucyjnej poprawy. W ciggu dwdch tygodni wydolnos$é oddechowa
moze podnies¢ sie z 40 do 80 proc. U tych chorych, ktdrzy sg w lepszej formie, jest to mniej widoczne.
Dobrze, ze s te leki i ze Ministerstwo Zdrowia zdecydowato sie je refundowac. Ostatnio resort jest
bardziej otwarty na pomoc osobom z chorobami rzadkimi. Oczywiscie zawsze jest niedosyt, natomiast
w ostatnich latach widoczny jest diametralny postep. Jednak problemem wcigz sg grupy pacjentow,
dla ktérych nie ma lekéw. Co dzieje sie z matymi dzie¢mi, dla ktérych nie ma jeszcze leczenia? Staramy
sie wspierac takie rodziny w opiece nad dzie¢mi, by te w jak najlepszej formie i bez powiktan dotrwaty
do swoich trzecich urodzin. To nauczenie rodzicdw codziennych zabiegéw fizjoterapeutycznych,
prawidtowego drenazu, ale tez zwracania uwagi na higiene, konieczng sterylizacje i ostroznos¢, np.
wyparzanie inhalatorow. Trzeba zaréwno rodzicom, jak i dzieciom wpoic systematycznosc tych dziatan.
Pokazaé, ze to daje efekty. Nawet jesli dziecko nie kaszle, to jednak trzeba wykonac te fizjoterapie.
Nauczy¢ dziecko dyscypliny. Dbanie o siebie to musi by¢ taki nawyk, jak np. mycie zebéw. Trzeba tez
wspomac psychicznie takg rodzine, bo informacja o tym, ze dziecko jest chore na chorobe genetyczng,
jest traumg dla catej rodziny.
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Prof. Tomasz Urasiriski, Kierownik Kliniki Pediatrii, Hemato-
Onkologii i Gastroenterologii Dzieciecej Pomorskiego
Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie

Personalizowana profilaktyka jest istotng wartoscia dla chorego na hemofilie.
Jako hematolog dzieciecy mam s$wiadomo$¢é, ze to, co my pediatrzy i
hematolodzy dzieciecy zrobimy od samego poczatku decyduje o dtugosci i
jakosci zycia tych pacjentéw, ktdrzy po ukonczeniu 18 lat trafig pod opieke
hematologdw dla dorostych. Kazdy pacjent jest inny, kazda postaé choroby u pacjenta jest inna, dlatego
jest rutyng naszego postepowania dostosowanie profilaktyki do indywidualnych potrzeb kazdego
pacjenta. Nazywamy to indywidualizacjg profilaktyki, a elementem, ktéry nam pomaga jest analiza
farmakokinetyczna. Mamy w garsci wyniki analiz klinicznych przedstawione w formie publikacji, ktére
wskazujg, ze zindywidualizowana profilaktyka zmniejsza odsetki krwawien, w szczegélnosci krwawien
dostawowych. Co wiecej, obserwacja w okresie tak prowadzonej profilaktyki od 2020 r. wykazuje, ze
stan zdrowia stawdéw tych pacjentow nie zmienit sie, a jakos¢ zycia, ktéra jest bardzo wazinym

elementem w opiece nad dzie¢mi i mtodziezg z hemofilig nie ulegta pogorszeniu, a w czesci przypadkdéw
sie poprawita. Jezeli dobrze ,dopasuje” sie profilaktyke, to uktad hemostazy tych pacjentéw przez kilka-
kilkanascie godzin po podaniu czynnika krzepniecia jest po prostu zdrowy. Jedli taki pacjent zapyta
mnie wéweczas, czy moze jezdzi¢ na rowerze, albo gra¢ w pitke, to odpowiadam, ze tak, mozesz to robi¢,
bo nic ztego prawdopodobnie w tym czasie ci sie nie stanie. Waznym krokiem w poprawie jakosci opieki
nad dzieémi i mtodziezg z hemofilia bytlo wprowadzenie dostaw domowych. W pediatrii leczenie
domowe jest od lat rutyng. Pacjenci w warunkach domowych albo sami podajg sobie czynniki
krzepniecia, albo robig to ich opiekunowie. Lek jest dostarczany, a odpady medyczne odbierane s3 z
domu pacjenta, to wszystko naprawde Swietnie funkcjonuje. Gdyby ich tego pozbawi¢, z pewnoscia
mielibysmy protesty pediatrycznych pacjentéw z hemofilig i ich rodzin. Zachodzi pytanie, czy dostawy
domowe powinny obejmowac tez dorostych. Na podstawie moich doswiadczen, na pewno tak,
przynajmniej w przypadkach pacjentéw, u ktérych mozliwosci poruszania sg ograniczone. Brak dostaw
domowych staje sie problemem dla pacjentéw, ktdrzy konczac 18 lat i przechodzg pod opieke
internistow - hematologéw. Uwazam, ze opieka pediatryczna nad dzieémi i mtodziezg z hemofilig jest
bardzo dobrze zorganizowana, cho¢ oczywiscie zawsze mogtoby by¢ lepiej. Brakuje nam dostepu do
nowych lekéw; mysle tu o koncentratach czynnikéw krzepniecia o przedtuzonym dziataniu i o lekach
nieczynnikowych.

Prof. Zbigniew Zuber, Kierownik Katedry Pediatrii Krakowskiej
Akademii im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego, Kierownik Il

Oddziatu Klinicznego Dzieci Starszych z pododdziatami Neurologii ;z 3
i Reumatologii, Szpital Dzieciecy sw. Ludwika w Krakowie, x

przewodniczqgcy Rady Ekspertdw ds. Chordb Rzadkich Medycznej Y

Racji Stanu \ /
Screening noworodkowy w kierunku wykrycia choroby rzadkiej, to jest jedna z b
najlepszych metod diagnostycznych, jakie mozemy sobie wyobrazi¢. Badania przesiewowe
noworodkéw to proste testy, dzieki ktérym mozliwe jest wczesne wykrycie wielu groznych chordb. Sg
one wykonywane w pierwszych dniach po narodzinach — najczesciej jeszcze w szpitalu. Nie stwarzajg
zadnego zagrozenia dla zdrowia dziecka. Dzieki temu mozliwe jest wdrozenie dziatan leczniczych i
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profilaktycznych. Testy przesiewowe wykonuje sie na rdznych etapach zycia. Pierwsze z nich juz w
pierwszych dniach po narodzinach. W Polsce funkcjonuje Program Badarn Przesiewowych
Noworodkéw zatwierdzony i finansowany przez Ministerstwo Zdrowia. Testy obejmujg 30 chordb i
wad wrodzonych. Wykrycie nieprawidtowosci w badaniach przesiewowych jest wskazaniem do dalszej
diagnostyki. Rodzice sg kierowani z dzieckiem do konkretnych specjalistéw lub na czasowg opieke na
oddziale neonatologicznym. Wyniki testéw sg weryfikowane w osrodkach referencyjnych. Mozna
powiedzie¢, ze dla pacjentow z fenyloketonurig test przesiewowy noworodkéw, diagnozuje chorobe,
a my lekarze usuwajgc teloamine z diety, mamy zdrowych pacjentéw. Kiedys, to byli pacjenci z ciezkimi
zaburzeniami centralnego systemu nerwowego, ktérzy generowali gigantyczne problemy catej rodziny.
Mtodsi obywatele naszego kraju juz na szczescie nie zobaczg tych pacjentéw, bo udato sie
wyeliminowacd te powiktania poprzez wczesng diagnoze fenyloketonurii oraz diete eliminacyjng. Ale
obserwujemy tych pacjentéw wsrdd uchodzcow z Ukrainy, To pokazuje, jak duzo udato sie zrobi¢ w
zakresie chordb rzadkich w Polsce i ze powinnismy ten znakomity poziom utrzymacd i rozwijaé. Wg
starozytnej maksymy, kto stoi w miejscu, ten sie cofa. Przyktad rdzeniowego zaniku miesni (SMA)
plasuje Polske wsrdd lideréw Swiatowych. Mamy wdrozony test przesiewowy w kierunku SMA u
noworodkéw na terenie catego kraju oraz refundowane publicznie wszystkie trzy leki. W chorobie
Pompego, przy jednoznacznej definicji niedoboru genetycznego wydaje sie ze jest to najlepsze
rozwigzanie. W chorobie Pompego mamy wykrytych i leczonych tylko ok. 10 proc. pacjentéw, ktorzy
statystycznie zyjg w Polsce, to znaczy ze mamy duzy niedobdr dostepu do terapii. Postaci kliniczne
choroby Pompego s3g rézne, od zaawansowane] postaci noworodkowo-niemowlecej, do tagodniejszej.
Komfort i jakos¢ zycia pacjenta z chorobg Pompego obniza sie wraz z postepem choroby, a potem
ujawniajg sie dodatkowe problemy wtgcznie z niewydolnoscig oddechowa. Dlatego wykrycie pacjenta
we wczesnym etapie choroby to sukces. Dlatego warto dotgczy¢ chorobe Pompego do badan
przesiewowych noworodkéw w Polsce. W leczeniu choroby Wilsona dotgd dostepne byly w Polsce
przede wszystkim terapie z wykorzystaniem d-penicylaminy oraz siarczanu cynku. Od 2021 r.
funkcjonuje program lekowy B.123, w ktérym pacjentom podawana jest trientyna. Mogg by¢ do niego
kwalifikowani chorzy w wieku powyzej 5 lat, u ktérych zostata stwierdzona nietolerancja leczenia d-
penicylaming, a w przypadku pacjentéw neurologicznych rdwniez siarczanem cynku (czyli dopiero w
trzeciej linii leczenia). Eksperci szacujg, ze powinno by¢ leczonych w programie lekowym ok. 30
chorych, a obecnie jest leczonych tylko 3 pacjentéw. W krajach Europy Zachodniej preparatami
zawierajgcymi trientyne leczonych jest od 10 do nawet 40% pacjentéw. W temacie choroby Wilsona,
jako reumatolog chciatbym powiedzie¢, ze d-penicylamina zostata wycofana ponad 20 lat temu z
lekospisu i nie stosujemy juz tego leku. Spowodowat to problem nieskutecznosci i powiktan zwigzanych
z tym lekiem. Choroba Wilsona, to jest choroba nie tylko potencjalnie, ale rzeczywiscie zagrazajgca
zyciu. Objawy neurologiczne, gastrologiczne i hepatologiczne sg bardzo dotkliwe i to s3 zagrozenia
zycia, a przede wszystkim zdrowia. Przebieg choroby jest bardzo ciezki, a rozpoznanie wcale nie jest
tatwe i wymaga badan genetycznych. Badania genetyczne powinny by¢ szerzej dostepne i
refundowane. Dzieki programowi lekowego chorzy z chorobg Wilsona majg szanse na skuteczne i
kompleksowe leczenie. Pacjent moze miec¢ zarowno szybkg diagnostyke i skuteczne leczenie. Mysle ze
tutaj nalezy bardzo spokojnie do tego podejs¢ i na zasadzie konsensusu zaréwno gastrolodzy,
hepatolodzy, neurolodzy powinni tym problemem sie zajg¢ i powinien zosta¢ rozwigzany. Mamy tez
problem w tranzycji, czyli przejscia pacjentow spod opieki dzieciecej do dorostej. Mysle tutaj o
problemie cewnikéw hydrofilowych. Gdy pacjent koriczy 18 lat nie powinien doptaca¢ do cewnikéw az
20%. Chce podkresli¢, jako pediatra, ze jezeli mamy pacjenta, ktéry ma infekcje w drogach moczowych,
zakazenie, albo uszkodzenie cewki, to jest to juz z definicji przewlekty stan zapalny, znacznie
pogarszajgcy jakosé zycia, ktdry moze prowadzi¢ nawet do schytkowej niewydolnosci nerek. Cieszy nas,
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ze Minister Zdrowia zdecydowat o obnizeniu doptaty do cewnikdéw hydrofilowych dla pacjentéw
dorostych (powyzej 18 r.z.) z 20% do 10%. W zakresie kompleksowosci opieki w chorobach rzadkich
chce powiedzie¢, ze od dwdch lat, w ramach zespotu terapeutycznego w mojej klinice wspotpracuje z
panig doktor psychiatrg oraz psychologami. Poczatkowo dyrekcja traktowata to z ogromnym
zdziwieniem, ze po co nam psychiatra w zespole, ktéry zajmuje sie autoimmunizacyjnymi chorobami
uktadowymi. Okazato sie jednak, ze to jest niezwykle istotny element opieki, bo u dzieci i mtodziezy
probleméw emocjonalnych mamy co nie miara. Dlatego psychiatra okazat sie by¢ naprawde
fenomenalnym rozwigzaniem. | to nie konsultant, ktéry raz na trzy miesigce sie pojawi, tylko staty
cztonek zespotu, ktéry jest trzy razy w tygodniu u nas. Psychologdw, na szczescie mieliSmy zawsze, jako
standard opieki.

Prof. Krzysztof Tomasiewicz, Kierownik Kliniki Chorob Zakaznych
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

Pozwolitem taczy¢ sie z Paristwem z Wiednia, gdzie z Europejskim Towarzystwem
do Badan nad Watrobg dyskutujemy o réznych problemach. Wczoraj miatem P
wazne wystgpienie na temat epidemiologii zakazenia HCV. Wiem, ze dla wielu ! 4

0s6b zakazenie HCV jawi sie, jako co$, co powinno by¢ rozwigzane. Prosze mi « . j
jednak wierzyé, ze dane, ktére prezentujemy z Polski budzg co najmniej “
zdziwienie, a tak naprawde niepokdj wsrdd kolegéw lekarzy z Europy. Dlatego, ze . 1( =1
wiele krajow, ktére sg nawet biedniejsze od Polski, Swietnie sobie poradzity z tym problemem.
Wirusowe zapalenie watroby typu C jest zagrozeniem wspodtczesnego swiata. W zwigzku z duzg falg
uchodzcéw z Ukrainy, jest jeszcze wiekszym zagrozeniem w Polsce, bo wiadomo, ze w Ukrainie czestosc¢
zakazenia tego wirusa to jest ok. 5 proc. Dlatego to jest zagrozenie, bo za tym stojg dziesigtki tysiecy
ludzi, ktérzy beda mieli marskos¢ watroby i niestety umrg z powodu marskosci, albo raka
watrobowokomodrkowego. Przechodzac do choréb zakaznych szerokorozumianych, to co budzi nasze
zmartwienie, to fakt, ze obserwujemy bardzo duzy spadek wyszczepialnosci w réznych chorobach.
Mowilismy w trakcie debat Medycznej Racji Stanu wielokrotnie o szczepieniach przeciwko Covid-19,
to tez jest wazne i pewnie ten temat do nas wrdéci niebawem. Niestety, mamy dane, ze wyszczepialnosé
przeciwko WZW typu B wynosi ponizej 90 proc. Wczoraj koledzy z Ukrainy prezentowali swoje dane,
gdzie wyszczepialnos¢ jest na poziomie 40 proc. Zobaczcie Panstwo, jakie jest zagrozenie kolejnym
wirusem hepatotropowym poprzez migracje ludnosci z Ukrainy. Mamy takze zagrozenia ze strony
choréb zakaznych, ktérych wydawato by sie, ze juz niema. Odra i poliomyelitis (nagminne porazenie
dzieciece, lub choroba Heinego-Medina), ktdre byty bliskie eliminacji (eradykacji) w skali $wiata, ciggle
sg grozne. Okazuje sie, ze bedziemy mieli kolejne przypadki tych chordb, bo rezerwuar wirusa sie
utrzymuje. Mamy problem z dodatkowa wyszczepialnoscia u pacjentow, ktérzy maja choroby
wspotistniejgce. Duzo méwilismy o nowoczesnych terapiach, ale ich zastosowanie wigze sie z
blokowaniem uktfadu immunologicznego. Za tym idzie niebezpieczeAstwo wystgpienia choréb
zakaznych, takich jak zakazenia pneumokokowe, czy poétpasiec, na szczescie przeciwko tym chorobom
mamy szczepionki. Jezeli mowie o zagrozeniu, to mam na mysli dwie rzeczy. Po pierwsze, to
zmieniajgca sie rzeczywistos¢ epidemiologiczna zwigzana z migracjami w naszej czesci Europy. Po
drugie, to spadek wyszczepialnosci wielu populacji. Nie bardzo wiem jakich tutaj nawet argumentéw
uzywad, dlatego lepszego przyktadu profilaktyki nowotworowej, jak szczepionka przeciw HPV nie
bedzie. Mysle, ze edukacja zwigzana z tym programem poszta w niewtasciwg strone. Za mato méwimy
o tym szczepieniu do tych, ktdrzy nie sg przekonani. Mam wrazenie, ze w dyskusjach medialnych
uciekamy od tematu medycyny profilaktycznej, a skupiamy sie na nowych terapiach. Bez profilaktyki

-
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szczepiennej naprawde nie mozemy poprawi¢ zdrowia spotecznego. Musimy spojrzeé¢ na to
zagadnienie populacyjnie, bo tylko takie spojrzenie poprawi jako$¢ zdrowia milindw ludzi.

Prof. Matgorzata tukowicz, Konsultant krajowa w dziedzinie
rehabilitacji medycznej

Wiemy, jak wazng role w poprawie stanu pacjenta odgrywa rehabilitacja
medyczna. Dziekuje za to, ze Medyczna Racja Stanu widzi potrzebe
rozmawiania o rehabilitacji medycznej. Mam wrazenie, ze o rehabilitacji nie 4
rozmawiato sie przez lata i dlatego rehabilitacja medyczna jest w takim /{ “\}
miejscu jakim jest. Mowilismy dzisiaj duzo o wartosci, czym jest zdrowie, ze — -
zdrowie jest wartoscia, poruszalismy pewne watki filozoficzne. Tutaj nie sposdéb wspomniec o tym, ze
wiasnie rehabilitacja medyczna jest tg dyscypling medyczng, ktéra najwiecej moéwi o zdrowiu i
funkcjonowaniu pacjenta. Specjalisci rehabilitacji medycznej majg inne podejscie do medycyny.
Jestesmy dziedzing, ktéra bardzo holistycznie patrzy na pacjenta, tez pod kontem profilaktyki. Méwimy
bardzo wiele na temat profilaktycznych badan, ale to nie jest profilaktyka, to jest wykrycie. Natomiast
profilaktyka jest styl zycia, dieta i ruch. Zawsze powtarzam, ze ciato, ktére lezy gnije, a zycie bez ruchu,
to smieré. W naszym zdrowiu ogromng rolg petnig specjalisci rehabilitacji, ale ta rola jest zupetnie
niewykorzystywana. Chciatabym, Zzebysmy nie moéwili o profilaktyce, tylko jako o badaniach
klinicznych, bo to jest wczesne wykrycie, tylko abysmy moéwili o prawdziwej profilaktyce. Druga rzecz
to jest to, ze duzo sie ostatnio zmienito na lepsze, jesli chodzi o kwestie refundacyjne, co bardzo cieszy
nasze srodowisko. Dzieki ministrowi Maciejowi Mitkowskiemu nastgpito szereg kompleksowych zmian
w zakresie wyrobéw medycznych. Nasze srodowisko apelowato o to, aby$Smy mogli szybko zlecac
wyroby medyczne w trakcie leczenia, a nie po zakoriczeniu rehabilitacji. Dlaczego, mamy wypisac
zlecenie na wdzek inwalidzki po zakonczeniu leczenia, kiedy ja mam nauczy¢ pacjenta w trakcie terapii,
jak sie na nim porusza¢. Dlaczego, mamy wypisa¢ cewnik na wypisie ze szpitala z oddziatu
rehabilitacyjnego, kiedy pacjenta musimy nauczy¢ samocewnikowania w trakcie pobytu w szpitalu.
Zmienito sie wiele, za co jestem bardzo wdzieczna. Czekamy jeszcze na zmiane refundacji cewnikéw
urologicznych dla pacjentéw pomiedzy 18-26 r.z., ktdrzy dopiero wchodzg w dorostosé, ktorzy sie dalej
uczay, ktérzy nie majg srodkéw finansowych, ktdrzy wpadajg w czarng dziure, pomiedzy dobrg
kompleksowgq opieka rehabilitacyjng do 18. r.z., a potem znikajg z systemu i nie wiadomo, co z nimi
zrobic¢. Obszar tej luki, to wiek 18-26 lat. Dzieki decyzji Ministra doptata pacjenta obnizyta sie z 20% na
10%.

Polski model kompleksowej rehabilitacji zaktada potaczenie rehabilitacji medycznej z socjalng. Przez
caty proces rehabilitacji zadajemy sobie pytanie, jak pacjent bedzie zyt, jak trafi do domu, do jakiego
srodowiska, jak w domu bedzie zaopatrzony, jak bedzie miat zorganizowane, to zycie domowe, aby
mogt dalej funkcjonowaé. Trzecia kwestia to jest rehabilitacja zawodowa, ktdra tez jest czescig
rehabilitacji medycznej. Kiedy$ prowadzilismy pacjenta kompleksowo. Jeszcze to pamietam, kiedy
trafiat do mnie pacjent, w zespole byt pracownik socjalny, a ja dobieratam cztonkéw zespotu
rehabilitacyjnego. Dzisiaj w rehabilitacji ogdlnoustrojowej, pooperacyjnej, gdzie mam pacjentow po
ciezkich urazach, po endoprotezach z przewlektym bdlem, nie mam psychologa. Dzielenie rehabilitacji
niczemu nie stuzy. Prosze i mowie o tym i chciatabym zebyscie Panstwo tez wsparli mojg inicjatywe, bo
trzeba przywrdci¢ rehabilitacje kompleksowa. Rehabilitacje mocno wczesng, bo my jesteSmy za tym,
zeby taka rehabilitacje przeprowadzic szybko, przenies¢ pacjenta z oddziatu zabiegowego, czy z OIOM,
zeby zajgc¢ sie kompleksowo tym pacjentem, nauczy¢ cewnikowania, prowadzi¢ terapie bdlu,
profilaktyke odlezyn, itp. Nie bedzie powikfan, nie bedzie kosztow. Lekarz rehabilitacji powinien czuwadé
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nad catoscig procesu. Mam wrazenie, ze system przestat widzie¢ role lekarza specjalisty rehabilitacji
medycznej. Doceniamy duzg role fizjoterapeuty, ale on jest tylko jednym elementem, ogniwem tego
procesu. A bez psychologa, logopedy, terapeuty zajeciowego czesto nie ma mozliwosci pdjscia dalej.
W kontekscie spina bifida, czyli pacjentéw po urazach rdzenia, czy méwimy o dzieciach w chorobach
rzadkich, to sg osrodki wyspecjalizowane, ktére kiedys byty kompleksowym osrodkiem, ktéry zajmowat
sie tg chorobg przewlekt3. Mamy pewien pomyst z Panig Profesor Jurkiewicz na stworzenie
skoordynowanego programu opieki nad dzieckiem ze spina bifida, gdzie sg i konsultacje lekarskie
pofaczone z rehabilitacjag. Tym dzieckiem zajmujemy sie od momentu, kiedy do nas trafia, jako
niemowlak, a wychodzi jako nastolatek. To sg bardzo wazne dwa kierunki, a ja licze na wsparcie
Srodowisk eksperckich. Wystuchatam dzisiaj wielu ekspertéw i wszedzie wybrzmiewata potrzeba
rehabilitacji. Czy to bedzie mukowiscydoza, cukrzyca i polineuropatia, urazy rdzenia, czy przepuklina
oponowo- rdzeniowa, wszedzie potrzebujemy kompleksowosci i tg kompleksowoscig zawsze
zajmowata sie rehabilitacja. Rehabilitacja integruje i umozliwia dostosowanie oczekiwan pacjenta i
realizacje wszystkich potrzeb wokét, zeby pacjent maksymalnie dobrze funkcjonowat w
spoteczenstwie, szkole, ale réwniez w sSrodowisku zawodowym, czy mégt sie realizowac jako maz, czy
zona. Rola rehabilitacji jest kluczowa. WHO méwi, ze wsrdd pieciu filaréw zdrowia jest rehabilitacja.
Jako konsultant krajowy tego nie czuje, staram sie by¢ wszedzie gdzie moge, zeby ten priorytet zaczat
wybrzmiewaé. Mamy pomyst, jak to zorganizowaé. Najwazniejsze jest wydzielenie pierwszej ostrej fazy
rehabilitacji z dobrym finasowaniem. Ministerstwo Zdrowia, za co jestem wdzieczna, duzg pule
pieniedzy przeznaczyto na nowoczesng robotyzacje. Jednak bez adekwatnej wyceny swiadczen terapii
robotycznych, my tych robotéow nie bedziemy uzywaé. Dlatego musimy wrdci¢ do kompleksowej
rehabilitacji, czyli tam, gdzie jest zespdt zajmujacy sie tym pacjentem, gdzie lekarz specjalista
rehabilitacji czuwa na zespotem i uzgadnia konsultacje medyczne. Jest tylko jedna droga, czyli
wyspecjalizowane osrodki zajmujgce sie opiekg nad pacjentem. Bardzo prosze organizacje pacjentéw,
aby wspierali nasze starania. My, jako lekarze rehabilitanci jesteSmy tego nauczani, tego podejscia,
kompleksowosci, oceny funkcjonalnej pacjenta. Licze na wsparcie, bo pomysty mamy, jak powinno
dziata¢ to prawidtowo. Jakos¢ zycia pacjenta zalezy m. in. od tego, czy on po takim leczeniu, czy
onkologicznym czy mukowiscydozy, czy po leczeniu dobrym cukrzycy bedzie dobrze zrehabilitowany.

Dr Michat Sutkowski, Rzecznik Kolegium Lekarzy Rodzinnych,
Cztonek Rady ds. Zdrowia przy Prezydencie RP :

Medyczna Racja Stanu dzisiaj dyskutuje o wartosciach, wartosciach w zdrowiu i w
medycynie. Chciatbym przypomniec tym wszystkim z Panistwa, ktérzy moze o tym
jeszcze do konca nie wiedzg, ze Medycznej Racji Stanu powstata siedem lat temu,
a jej zatozyciele wywodzg sie z wielu srodowisk: Instytutu Studiéw Politycznych
Polskiej Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, grupy Green Communication oraz
reprezentowanego przeze mnie Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce.
PrzyszliSmy z réznymi doswiadczeniami, z réznymi pomystami i z réznym dekalogiem wtasnych
wartosci. Na poczatku stworzyliSmy pietnascie tez dla zdrowia, ktére sg zawarte széstym rozdziale
niniejszego raportu. A moéwity te tezy o tym, co powinno sie zadzia¢ w Medycznej Racji Stanu, w
zdrowiu w Polsce i zgtaszaty rdznego rodzaju postulaty. Wartosci zawarte wsrdd tych postulatéw, miaty
oczywiscie w Srodku tego cztowieka, ktory jest najbardziej zagubiony w systemie, biedny, chory, staby
i najczesciej wykluczony. Pozwole sobie zawsze przy tej okazji méwi¢ na wiasnym przyktadzie.
Urodzitem sie w Warszawie, ale pracuje na wsi, ,,udajgc doktora Judyma”. Od 30 paru lat staram sie
nies¢ pomoc wtasnie takim osobom. W ramach debat Medycznej Racji Stanu zawsze staraliémy sie
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zacheci¢ do rozmowy tych wszystkich z Panstwa, waznych dla systemu ochrony zdrowia, ekspertow,
politykéw, specjalistéw konsultantéw, lekarzy, pielegniarki, potozne, diagnostow i pacjentéw, ktorzy
mieli duzo do powiedzenia, ale réwnoczes$nie do inspiracji, co do dziatan, jesli chodzi o wartosci. Z
filozoféw medycyny czytam czesto Pana Profesora Stefana Szarego z Poznania, ktérego
egzystencjalizm, czy impresje egzystencjalne Panstwu polecam, bo to jest bardzo dobra lektura
dotyczagca medycznych obszaréw. My, jako Medyczna Racja Stanu za Panem Profesorem Szarym
powtdrzymy, ze medycyna jest dziedzing, ktéra oparta jest o dwie podstawowe wartosci. Pierwsza,
mysle, ze koledzy lekarze bedg wiedzieli doskonale, to jest profesjonalizm w sztuce. W tej sztuce, ktérg
jest medycyna, trzeba by¢ jak najbardziej profesjonalnym. Po drugie, zawsze powinno nam tez
towarzyszy¢ morale i etyka. Kazdy z pracownikéw sektora ochrony zdrowia powinien mie¢ sumienie i
klauzule sumienia. Na kozetce Medycznej Racji Stanu znalezli sie fachowcy, ktérzy sg od zdrowia, ktérzy
formutujg pewne zasady, ktérzy tak jak politycy zdrowotni méwig nam o zdrowiu, organizujg system
ochrony zdrowia, czy tez bedg moze w przysztosci organizowac system ochrony zdrowia. Mam
wrazenie, ze ten system jest coraz lepszy, a réznica jest w tych rzeczach, o ktérych dzisiaj mowilismy.
Mam wrazenie, ze system nie jest, az taki trudny do poprawienia, jak bardzo wiele oséb w sposéb
niekompetentny sie za to bierze. To nie jest przytyk do obecnie rzgdzacych w zaden sposob, tylko to
jest mysle sytuacja, w ktérej nie korzysta sie z najlepszych mozliwych praktyk, tych praktyk, ktore sg
sprawdzone, czy praktyk ktére sg wypracowane, czy tez doswiadczen srodowiska. To oczywiscie nie sg
tylko niekompetentni urzednicy, to sg tez niekompetentni lekarze, pracownicy sektora ochrony
zdrowia, a na koniec niekompetentni albo fatszywi lobbysci réznych spraw. Medycyna bowiem nie jest
dziedzing dla kazdego uzdolnionego cztowieka méwi tez prof. Szary. Ja sie z tym absolutnie zgadzam.
Medycyna na pewno jest dla uzdolnionego cztowieka intelektualnie, ale tez domaga sie umiejetnosci
wiasciwego rozeznania, czyli posiadania takiego narzedzia, zeby ten intelekt i empatie kierowac we
wiasciwe strony. Byli z nami dzisiaj politycy i méwili o tych wyzwaniach zdrowia publicznego. Dzisiaj to
byta kozetka Medycznej Racji Stanu, ale juz za chwile bedzie to kozetka, przy ktérej bedzie stat suweren
i to nie przy okazji tylko pazdziernikowych wybordow parlamentarnych, ale przez caty czas. Ja chciatbym,
zeby ten suweren stat na strazy tego wszystkiego, o czym mowilismy. To wiasnie suweren, czyli pacjenci
powinien sta¢ na strazy wartosci i jakosci medycyny. Mysle takze, ze czasem diabet tkwi w szczegétach,
w ktérych sie poruszamy i tak niewiele brakuje, zebysmy mogli sobie pomdéc.

Dzisiaj moéwilismy o chorobie Wilsona, gdzie program lekowy jest realizowany dla trzech osdb, a
mogtby by¢ dla czterdziestu oséb. W tym programie, oznaczenie poziomu miedzi w moczu bytoby
wystarczajgcym powodem do tego, zeby tym programem objgé¢ wiekszg grupe potrzebujacych
pacjentéw. Jezeli méwimy o Centrach Zdrowia Psychicznego, to ostatnia aktualizacja mapy, na ktdrg
wejdzie pacjent, dla wojewddztwa mazowieckiego jest sprzed trzech lat. Ten projekt skoniczyt sie na
Grodzisku Mazowieckim, a wojewddztwo mazowieckie jest troche wieksze. To sg przyktady tego, jak
drobiazgi czasem decydujg o jakosci, nawet jezeli kierunek jest dobry. To jest niezwykle wazne i
potrzebne dla nas wszystkich i to jest nauka dla nas wszystkich. Jesli chodzi o program przeciwko HPV
dotyczy on blisko 650 tys. 12 i 13-latkdéw z dwdch rocznikdw. Z tego zapisanych i tych ktory maja
wykonane to szczepienie jest niecate 19 tys. Jak na jeden miesigc funkcjonowania programu, to jest
bardzo mato. Szacuje, ze jesli nic nie zmienimy, to w ciggu roku zaszczepi sie maks. 10 proc.
uprawnionych do szczepien, czyli ok. 65 tys. miodziezy. Jezeli zmienimy polityke edukacyjng, to
jesteSmy w stanie ten program uratowac. Powinnismy komunikowaé sie prostym jezykiem, ze
szczepienie moze zaszczepionych uratowad przed rakiem. Nie powinnismy wchodzi¢ w szczegdty, bo
im mniej mowimy moim zdaniem o szczegdtach, tym lepiej. Jezeli nie bedziemy moéwic¢ prostym
jezykiem, a kampania bedzie polegata na tym, ze troche sie pojawi spotéw w telewizji, to nie uzyskamy
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zamierzonego efektu. Dzisiaj ten efekt mamy osiggniety na poziomie ok. 2 proc. Zeby program
szczepien przeciwko HPV miat sens, tak jak stato sie w Australii, gdzie od 2006 r. sg szczepienia, to stan
zaszczepienia populacji powinien by¢ na poziomie ok. 70-80 proc. Jest to, méwigc mtodziezowo, do
ogarniecia. Tylko trzeba bardzo mocno to promowaé, sensownie edukowaé, ale tez stwarzac okreslone
warunki. System szczepien tez temu nie pomaga. On zostat tak skomplikowany, ze jest zupetnie
absurdalny. Proste rzeczy w naszym pieknym kraju, robimy mozliwie jak najtrudniej. Mamy
rozbudowany sensownie system szczepien obowigzkowych i jezeli bysmy tylko z tego skorzystali na
podstawie doswiadczenia, to mysle, ze wszystko by dziatato. Skomplikowano ten system, nie wiadomo
dlaczego.

Dr Radostaw Lubczyk, Poset, Polskie Stronnictwo Ludowe

Chciatbym w imieniu Dr Wiadystawa Kosiniaka-Kamysza oraz wtasnym
przekazac kilka spostrzezen. Medyczna Racja Stanu to jest rzeczywiscie
platforma, gdzie moze sie wykuwac program partii politycznej. Pragne
dzisiaj zabrac¢ gtos, jako polityk i cztonek Komisji Zdrowia Sejmu RP. Na
pewno chciatbym, zeby byta obowigzkowa lekcja nauki o zdrowiu w szkole,
bo to jest co$, co rzeczywiscie fundamentalnie moze zmieni¢ nasze
podejscie, naszg wiedze, na co zwraca¢ uwage i dzieci rzeczywiscie powinny
by¢ w szkole tego uczone. Jesli chodzi o szczepienia przeciwko HPV, to jest rzeczywiscie dzisiaj bardzo
gorgcy temat. Uwazam, ze niestety polityka informacyjna jest bardzo dobrze prowadzona, ale przez
antyszczepionkowcdéw. Tu jest wielki problem. Jestem radykalny, jesli chodzi o szczepienia. Uwazam,
ze antyszczepionkowcy zagrazajg zdrowiu i bezpieczenstwu pacjentéw. Taka sytuacja miata miejsce np.
przy szczepieniach przeciwko COVID-19. Ci ludzie nadajg narracje polskiemu spoteczeristwu, ze
szczepienia to jest cos ztego, ze z tego sg tylko choroby i polityka rzadu jest ostabiana skutecznie przez
antyszczepionkowcdw. Oni wygrywajg na tym polu i uwazam, ze tu my, jako partie polityczne musimy
na to dos¢ mocno zwrdéci¢ uwage. Musi na to zwrdéci¢ uwage srodowisko medyczne. Nalezy od takich
ludzi sie odcinac¢ i jasno moéwi¢, ze to sg ludzie, ktérzy szkodzg zdrowiu i bezpieczenstwu Polek i
Polakéw. My jako ugrupowanie polityczne bardzo czesto spotykamy sie w Sejmie. Dwa dni temu
spotkalismy sie i rozmawialiSmy o cukrzycy, a wiasciwie o stopie cukrzycowej. Z danych wynika, ze w
Polsce jest ok. 3 milionéw pacjentéw, ktdrzy chorujg na cukrzyce, a tylko 2 miliony jest
zdiagnozowanych. W przypadku wszystkich choréb przewlektych kluczowa jest profilaktyka oraz
wczesnha diagnostyka. Czesto stysze dyskusje o kolejkach w sektorze publicznym, natomiast w sektorze
prywatnym, az tak duzych kolejek nie ma. Nasza partia jasno moéwi, ze pacjent jesli ma termin
wyznaczony na poéf roku, rok do przodu na prawo péjsé do prywatnego lekarza, a ten lekarz wystawia
fakture NFZ. To technicznie nalezatoby rozwigzac. Styszy sie od rzadzacych, ze nie ma na to pieniedzy.
To w takim razie, dlaczego wydano na wegiel 10 miliardéw ztotych z budzetu Ministerstwa Zdrowia.
Czy to pomoze w ochronie zdrowia? Niekoniecznie. To sg pienigdze przypisane do zdrowia, wiec one
powinny w tym zdrowiu zostac¢. Dostep do specjalistow powinien by¢ jak najkrotszy, maksymalny okres
oczekiwania powinien wynosi¢ ok. 3 miesiecy, ale nalezy oczywiscie dazy¢ do osiggniecia, jak
najkrotszego czasu oczekiwania na konsultacje. My moéwimy, ze prywatniej ochronie zdrowia
specjalisci sg i mozna sie do nich dostac. Chciatbym z politycznego punktu widzenia powiedzie¢ Paristw
i moim kolegom lekarzom, co mi sie udato zrobi¢ najwiekszego w ostatniej kadencji Sejmu. Minister
Sprawiedliwosci Zbigniew Ziobro chciat wsadzac lekarzy do wiezienia za powiktania w trakcie leczenia.
Mysle, ze cze$¢ sSrodowiska ustawe o jakosci zna i stynny punkt 52. Wszystkie Srodowiska méwity jasno:
”Jesli ta ustawa wejdzie w zycie i ten przepis wejdzie w zycie, to my lekarze zabiegowi wycofujemy sie
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z pracy i nie bedziemy robili operacji, bo za chwile Minister Ziobro bedzie wsadzat nas do wiezienia. Ta
wadliwa ustawa z automatu powodowataby, ze lekarze, czy zespoty medyczne podlegatyby pod Kodeks
Karny. | tam byfo napisane dos¢ jasno, ze jesli nie zgtoszg powiktan w ciggu 10 dni, a przeciez wiemy,
ze powiktania mogg by¢ jedenastego dnia po operacji, to oni z automatu byliby karani. Jestem dumny
z tego, ze udato mi sie to zrobié, ze ta wadliwa ustawa zostata wyrzucona do kosza - przynajmniej ten
punkt, bo potem ta ustawa byta procedowana dalej. Jesli chodzi o nasz program polityczny w zakresie
zdrowia to pragniemy przede wszystkim inwestowac i rozwija¢ profilaktyke zdrowotna. Jestesmy za
szczepieniami obowigzkowymi, chociazby przeciwko HPV. Kluczowa jest poprawna wycena swiadczen,
bo swiadczenia nie sg dobrze oszacowane, a pienigdze w NFZ, czy w Ministerstwie Zdrowia s, tylko
trzeba je wydaé na wtasciwe dziatania.

Dr hab. Cezary Pakulski, Kierownik Kliniki Anestezjologii,
Intensywnej Terapii i Medycyny Ratunkowej Pomorskiego
Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie, doradca ds.
medycznych w Polska 2050 Szymona Hotowni

To znakomite spotkanie Medycznej Racji Stanu pokazuje, jak ochrona
zdrowia jest odhumanizowana. Dziwie sie, ze takich rozméw nie ma na wielu
forach dyskusyjnych, bo one powinny sie toczy¢ przy petnym audytorium, z
udziatem politykéw réznych partii. Takie debaty pozwalajg patrzeé na problematyke ochrony zdrowia
holistycznie, a nie tylko z punktu widzenia bezpieczeristwa, czy planu, ktéry musi by¢ osiggniety. Zaczne
od tytutu spotkania ,Wartos¢ — zdrowie” i przy nim pozostane. Padto tu dzisiaj wazne stwierdzenie, ze
najstabiej funkcjonuje w Polsce profilaktyka pierwotna i wtérna. Mamy w tej chwili projekt Profilaktyka
40 PLUS, czyli program bezptatnych badan profilaktycznych dla wszystkich Polek i Polakéw powyzej 40.
roku zycia. Ten program mégtby zostaé zupetnie inaczej i z lepszym skutkiem przeprowadzony, gdyby
od samego poczatku skorzystano z pomocy i wiedzy lekarzy Podstawowej Opieki Zdrowotnej. Bo co z
tego, ze zrobimy badania, jezeli potem musimy stang¢ w kolejce, czy udac sie gdzies, zeby
zinterpretowac te badania. Czas jest na to, zebysSmy zaczeli, jako system POZ zajmowa¢ sie osobami
zdrowymi, zanim zachorujg. To powinna by¢ podstawowa zasada. Drugi element, ktéry tutaj wybrzmiat
to odhumanizowanie medycyny, ktére postepuje. Mysle, ze medycyna nie da sobie sama rady z tym
problemem. JesteSmy w przededniu duzego dramatu, jesli chodzi o problem odhumanizowania
medycyny, dlatego ze w uczelniach medycznych w tej chwili jest wielu studentéw, ktdrzy w ciggu kilku
lat stang sie lekarzami, i po skoriczeniu studidw beda mieli zupetnie inne podejscie do cztowieka
zdrowego, a co dopiero do osoby chorej. Przyczyne tego odhumanizowania widze przede wszystkim w
zmianie sposobu prowadzenia edukacji. Symulatory, to znakomita rzecz, ale wahadto poszto za mocno
w jedng strone. Nasi studenci sg znakomici w trakcie diagnozowania fantomu, natomiast gubig sie
kiedy widzg cztowieka. To na stazu podyplomowym, ktdry ministerstwo chce zlikwidowaé, kiedy po raz
pierwszy widzg pacjenta, zaczynajg go diagnozowac, probujg z nim rozmawiac, ale rozmawiac nie
potrafig. Przyktadem zjawiska odhumanizowania jest samo Ministerstwo Zdrowia, ktére w swojej
reprezentacji pozbawione jest tak zwanych ,ludzi zdrowia”. Nie méwie, ze tam (w Ministerstwie
Zdrowia) powinni by¢ tylko lekarze. Przyktadem braku empatii byta pandemia i codzienne konferencje
prasowe w Ministerstwie Zdrowia gtoszace, ile oséb zmarto. Mi sie przede wszystkim z tym kojarzy
Ministerstwo Zdrowia. Jedyng jasng wedtug mnie postacia w Ministerstwie Zdrowia jest Minister
Maciej Mitkowski, dzieki ktéremu choroby rzadkie rozkwitty. Ale i tu byt, wciagz jest problem z jedng z
chordb rzadkich — SMA. W momencie, kiedy zostat zarejestrowany i skierowany di refundacji lek,
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wydawato sie, ze to bedzie wielki sukces Ministerstwa. Ten sukces zostat w pewnym stopniu od razu
zaprzepaszczony. Najpierw wsrdd rodzicdw dzieci z SMA w pierwszym roku zycia nagle zapanowata
euforia, potem okazato sie, ze dla dwudziestki szdstki dzieci zabrakto tych 250 milionéw ztotych.
Zabrakto w kraju, w ktdrym pienigdze sie wyrzuca na prawo i na lewo. Nie mam uwag co do samego
programu lekowego B.102. Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni, ze kwalifikowane sg dzieci do
6 miesigca. Ale wydaje sie, ze Pafnstwo by nie zbankrutowato, gdyby jednorazowo do leczenia zostaty
dopuszczone réwniez te 26 dzieci, ktére spetniaty drugi warunek rejestracyjny leku — waga 10 kg, po
czym te cze$é projektu mozna byto zakonczyé.

Kilka uwag o rehabilitacji medycznej. Jestem przede wszystkim intensywistg, medykiem ratunkowym i
prowadze oddziat intensywnej terapii urazowej. Zawsze traktowaliémy rehabilitacje leczniczg, jako
element tancucha przezycia. Dzisiejsze spotkanie pokazato, ze rehabilitacja jest elementem tancucha
przezycia we wszystkich jednostkach chorobowych i jest to dziedzina, ktéra faktycznie przez wiele lat
byta mato powazana. W tej chwili ta sytuacja jest nieco lepsza i moze faktycznie przyszedt taki czas,
zeby cate to postepowanie medyczne w jakis sposdb zmodyfikowad i przypomniec sobie o czyms takim,
jak zespoty terapeutyczne, w ktérych jest lekarz specjalista, pielegniarka, rehabilitant, psycholog i
dietetyk. To jest niezwykle wazna kwestia np. w leczeniu endometriozy.

Nagranie z tego spotkania powinno byé obowigzkowym wydarzeniem na pigtym lub széstym roku
studidw, tak zeby studenci mogli zobaczy¢, ze w zasadzie w wielu jednostkach chorobowych cata
ochrona zdrowia jest oparta na dziatalnosci organizacji pacjenckich. Gdyby nie te organizacje
pacjenckie, to osoby z niepetnosprawnoscig bytyby pozamykane w domu, osoby z hemofilig musiatyby
pozosta¢ w domu, bo w wyniku powiktan choroby, nie mogtyby sie porusza¢. To pokazuje, jak wazne
jest istnienie i dziatanie strony spotecznej, przy czym ta strona spoteczna to nie sg tylko osoby, ktdre
same sg chore, bo duza czes¢ osdb, ktdre dziatajg w organizacjach pacjenckich, to osoby zdrowe, ktére
po prostu chcg dziata¢ na rzecz innych.

Jestem ekspertem medycznym w Instytucie Strategie 2050, w ktérym dazymy do budowania
sprawnego panstwa opartego o zasady spotecznej gospodarki rynkowej. NapisaliSmy trzynascie analiz
dotyczacych systemu ochrony zdrowia w zakresie organizacji i finansowania. Majgc dos¢ mate
mozliwosci finansowe, dziatamy w zasadzie tylko w oparciu o wolontariat. Korzystamy z takich spotkan,
jak to dzisiejsze. Po opublikowaniu kazdej z naszych analiz, rozsytamy je réwniez do organizacji
pacjenckich. OpisaliSmy m. in. aspekty profilaktyki zdrowia psychicznego dorostych, dzieci i mtodziezy.
Napisalismy program ,Zdrowie kobiety od wieku dzieciecego po wiek senioralny”. Zaczelismy pisac taki
sam program dla mezczyzn. | w tym miejscu, w zasadzie koczac juz wypowiedZ, musze wspomniec o
dramatycznej sytuacji zdrowotnej mezczyzn w Polsce. Poza problemem raka ptuc, jelita grubego, jader
i prostaty, w ktdorych mozna ewentualnie zadziata¢ prozdrowotnie, cata reszta zdrowotnych
problemdéw mezczyzn zalezy od braku dziatan w zakresie profilaktyki. Mezczyzni w Polsce prowadza
bardzo zty tryb zycia i nalezy co$ z tym zrobi¢, bo efektem jest ich przedwczesna umieralnosé. W wieku
85 lat na 100 mezczyzn przypada 250 kobiet.
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Prof. Adam Maciejczyk, Dyrektor Dolnoslgskiego Centrum
Onkologii, Pulmonologii i Hematologii, Przewodniczgcy
Krajowej Rady do spraw Onkologii, Przewodniczgcy Rady
Przejrzystosci Agencji Oceny Technologii Medycznych i
Taryfikacji

Jednym z elementéw oceny wartosci zdrowia w onkologii jest czas od :
zauwazenia niepokojacych objawdw do interwencji lekarskiej. Musimy przeprowadzi¢ caty proces
opieki onkologicznej, na ktdry sktada sie: diagnostyka, interwencje terapeutyczne, ale tez rehabilitacja
w optymalnym czasie, tak zeby na koncu zapewnic¢ pacjentom powrét do normalnego i aktywnego
zycia. Postep w medycynie oraz wprowadzane nowe regulacji w zarzadzaniu opiekg onkologiczng
pozwalajg mie¢ nadzieje na skracanie tego czas. Czas jest istotny w opiece onkologicznej, aczkolwiek
bardzo zalezy od rodzaju nowotworu oraz od stanu zdrowia pacjenta, ktérym sie zajmujemy. Na pewno
sg sytuacje kliniczne i takie nowotwory, ktére wymagajg pilnej reakcji. Bardzo istotna jest jednak
rowniez jako$é przeprowadzanej diagnostyki - to nie o to chodzi, zeby zrobi¢ szybko badanie, tylko o
to zeby zrobi¢ badanie, ktére jest przydatne dla pacjenta, przydatne do podjecia kolejnych decyzji
terapeutycznych, albo do rozszerzenia panelu diagnostycznego. To, co jest wazne i co my staramy sie
robi¢ korzystajac z réznych dostepnych narzedzi, to przede wszystkim poméc pacjentom, ktérzy
wymagajg pilnej reakcji. Bardzo czesto zdarzajg sie problemy z dostepem do badan radiologicznych, a
szczegdlnie utrudniony jest dostep do wysokospecjalistycznego (pod wzgledem onkologicznym) opisu
rezonansu magnetycznego. Trudnosci z dostepem do dobrego jakosciowo MRI i przede wszystkim
dobrego jakosciowo opisu radiologa stale monitorowalismy w trakcie pilotazu Krajowe Sieci
Onkologicznej. Okres po-pandemiczny dla onkologdéw jest niestety jeszcze trudniejszy — wzrastajgca
stale liczba pacjentéw wymusita kolejne zmiany organizacyjne w naszym szpitalu, spowodowata, ze
zdecydowalismy sie czes¢ naszych chorych odsytaé, w sposdb zorganizowany, na badania obrazowe do
innych jednostek. Staramy sie nawigzywac wspétprace z réznymi pracowniami, uwzgledniajgc ich
mozliwosci techniczne i doswiadczenie zatrudnionych w tych jednostkach specjalistow. Na przyktad
mamy bliskg wspodtprace z osrodkiem prywatnym, ktéry ma duze doswiadczenie w ocenie
radiologicznej zmian w ptucach - wysytamy tam czes$¢ naszych pacjentéw, ktérzy akurat potrzebujg
tomografii komputerowej klatki piersiowej. Ta wspdtpraca (koordynacja z osrodkiem kooperujgcym)
znakomicie sie sprawdza. To, co jednak jest najwazniejsze to state monitorowanie dostepnosci do
Swiadczen. Nalezy jednak podkresli¢, ze ustalenie szczegétowych informacji o tym jakiego pacjenta
dotyczy dany problem, w jakim jest on stopniu zaawansowania, z jakim typem nowotworu, jest
kluczowym elementem poprawy opieki onkologicznej. Trzeba moéwi¢ o konkretnych sytuacjach
klinicznych oraz stratyfikowac tych chorych tak, zeby jak najefektywniej przynosi¢ wartos¢ w postaci
poprawy zdrowia populacji chorych onkologicznych. Jest to trudne wyzwanie. Caty czas staramy sie w
tym zakresie poprawiac organizacje systemu opieki onkologicznej w Polsce.

Jakub Goftgb, Dyrektor Departamentu Dialogu Spotfecznego i
Komunikacji Biura Rzecznika Praw Pacjenta

Z perspektywy Rzecznika Praw Pacjenta, warto$¢ zdrowotna jest
fundamentalng kwestig. Warto postawi¢ pytanie, jak definiowac zdrowie,
jako wartos¢, ktéra wigze nas wszystkich. Na pewno, zdrowie jest
fundamentalnym prawem kazdej jednostki. Fakt, ze zdrowie jest wspding
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wartoscig, oznacza, ze wszyscy jesteSmy odpowiedzialni za wspieranie zdrowia zaréwno jednostek, jak
i spoteczenstwa, jako catosci. To nie jest tylko zadanie dla samego sektora ochrony zdrowia, czy rzadu,
ale tez wszystkich pacjentéw, organizacji pacjentdéw, pracownikéw ochrony zdrowia, organizacji
spotecznych, urzednikéw decydentdw i politykdw. Pacjent, jako najwazniejsza strona procesu opieki
zdrowotnej ma kluczowa role w definiowaniu wartosci zdrowia. Pacjent posiada unikalne
doswiadczenia, oczekiwania, potrzeby i dlatego warto$¢ zdrowotna musi uwzglednia¢ wszystkie te
aspekty. W tym procesie fundamentalne jest poszanowanie godnosci, autonomia oraz jakos¢ i
dostepnos¢ ustug medycznych. Dostepnosc do swiadczerh medycznych, to jest ta najwazniejsza w tym
momencie, bolgczka pacjentdw w Polsce. Réwniez zasadny jest dostep do informacji, w taki sposdb,
zeby mozna byto wiedzieé, co przystuguje choremu i w jakim zakresie mozna sie ubiega¢ o okreslone
Swiadczenia zdrowotne. Rzecznik Praw Pacjenta wydat we wspétpracy z Polskim Towarzystwem
Medycyny Rodzinnej i wspoétautorstwem wielu znakomitych autoréw przewodnik pt. ,Nawigator
pacjenta”. Przewodnik pokazuje pacjentom, w ramach tego dostepu do informacji, w jaki sposob te
dostepnosc i poruszanie sie w ramach systemu ochrony zdrowia poprawi¢. Waznym elementem bedzie
tez Ustawa o jakosci, ktéra jest w tej chwili procedowana w Senacie. Mamy nadzieje, ze zostanie
przyjeta. Tam sg ankiety pacjentow, ktore precyzujg, jak pacjenci oceniajg jakos¢ samego leczenia oraz
w jaki sposdb sg informowani o leczeniu i co im przystuguje. Natomiast warto$é zdrowia jako tej
wspdlnej wartosci to wymaga réwniez, zeby uwzgledni¢ szerszy kontekst spoteczny, bo mamy
nieréwnosci w dostepie do opieki zdrowotnej, mamy wykluczenie spoteczne, wykluczenie
komunikacyjne, jezeli chodzi o dostepnosc nie jest rowne. Inna jest perspektywa osoby mieszkajgcej w
duzym miescie, w Warszawie czy w jednym z miast wojewddzkich, inna jest perspektywa i dostepnos¢
na terenach wiejskich czy matych miast. Wykluczenie jest na pewno czyms, z czym nalezy walczy¢. To
jest wykluczenie cyfrowe, to, co dla nas jest oczywistoscig kody QR, IKP i wszystkie inne rozwigzania sg
bardzo pomocne, ale tez nalezy pamietaé, ze szczegdlnie starsza czes¢ spoteczenstwa, , ktéra mieszka
na terenach matych miast, poza duzymi aglomeracjami, nie korzysta wcigz w wystarczajgcym stopniu
z tego dostepu. Przy informowaniu o tym, w jaki sposdb sie leczy¢, przy informowaniu o profilaktyce
jest bardzo wazne, zeby dociera¢ do wtasnie tych grup. Jest projekt pod patronatem Prezydenta RP,
ktéry promuje w tych mniejszych miejscowosciach profilaktyke i warto$é¢ zdrowotng. Chodzi o to,
zebysmy wszyscy dazyli do eliminacji tych nierdwnosci i zapewnienia rdwnego dostepu do opieki
zdrowotnej, bo tylko wtedy bedziemy mogli powiedzie¢, ze zadanie jest wykonane, choc staraé sie o to
trzeba permanentnie. Dodatkowo musimy tez bardzo skupi¢ sie na edukacji, polityce spotecznej,
inwestycjach w system ochrony zdrowia i partnerstwo miedzy réznymi interesariuszami. Bardzo
waznym, podnoszonym przez Rzecznika aspektem jest wiedza o zdrowiu w szkofach, na razie
funkcjonuje to w szczatkowej formule, czyli mamy chyba jedng lekcje co 4 godziny wychowawcze. To
jest zdecydowanie za mato. Tak, jak uczymy dzieci np. na temat wiedzy o spoteczenstwie, tak uwazam,
ze niezbedne, elementarne wartosci czy przekazywanie informacji o wartosci zdrowia, profilaktyce, jak
sie poruszac w systemie i o tym w ogdle, jakg wartoscig jest zdrowie - musi by¢ skonsumowane poprzez
wprowadzenie statego przedmiotu od samego poczatku. Dzieki temu bedziemy mieli $wiadomych
pacjentéw, bo dzieci tez przekazujg przeciez informacje swoim rodzicom, wiec to jest sprzezenie
zwrotne. To jest réwniez kwestia poszanowania praw pacjenta, bo kazdy pacjent ma prawo do
dostepnosci do leczenia zgodnego z najnowszg wiedzg medyczng. To sg podstawowe prawa pacjenta.
Zapewnienie tych praw i promowania réwnosci w opiece zdrowotnej to nasz wspolny obowigzek.
Konczac, chciatem powiedzie¢, ze tylko poprzez wspétprace pacjentéw, organizacji pacjentdw,
Swiadczeniodawcéw, pracownikéw ochrony zdrowia i decydentéw mozemy osiggnagé nasze cele i
zapewni¢ najwyzszy standard opieki zdrowotnej dla wszystkich pacjentéw w Polsce.
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Mec. Piotr Mierzejewski, Dyrektor Zespotu Prawa
Administracyjnego i Gospodarczego w BRPO,
Wspdtprzewodniczqcy Komisji Ekspertow ds. Zdrowia przy
Rzeczniku Praw Obywatelskich, Wspdtprzewodniczgcy Komisji
Ekspertow ds. Ochrony Zdrowia Psychicznego przy Rzeczniku
Praw Obywatelskich 4

Przygotowujac sie do dzisiejszego spotkania dotyczgcego tematu ,Wartosé- zdrowie” miatem bardzo
duzy dylemat, aby wybrac te kwestie, ktdre z jednej strony s3 istotne, a z drugiej nie chciatem, aby
czes¢ pacjentdw poczuta sie w jakis sposdb wykluczona przez Rzecznika Praw Obywatelskich. Dlatego
postanowitem odwotaé sie do Konstytucji RP i do tego, co ustawodawca zapisat w artykule 68 ustep 3.
Jak wskazuje nasze doswiadczenie, mimo ze Konstytucja RP obowigzuje od 1997 r., to te problemy
nadal s3 istotne i takimi pozostang nadal. Pozwole przypomnie¢ Panstwu ten krotki przepis, bo jest
zwigzany z tym, o czym bede moéwit. Zgodnie z nim, wtadze publiczne sg zobowigzane do zapewnienia
szczegoblnej opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom niepetnosprawnym i osobom w
podesztym wieku. Poniewaz miaty by¢ trzy grupy pacjentéw, musiatem z jednej grupy zrezygnowac w
swoim krétkim wystgpieniu. Nie dlatego, ze nie dostrzegam probleméw, tylko dlatego, ze problemy s3
na tyle istotne, ze mdégtbym im poswieci¢ catos¢ mojej wypowiedzi, a i tak nie bytoby to wystarczajace.
W swojej wypowiedzi skoncentruje sie na dzieciach w zakresie ochrony zdrowia psychicznego,
kobietach ciezarnych oraz na osobach w podesztym wieku, czyli seniorach. Nalezy wskazac jeszcze, ze
niepetnosprawnos¢ jest cechg, czy tez stanem, z ktérym mamy do czynienia niezaleznie od wieku,
dlatego tez jest takim kryterium o wiele szerszym, niz te pozostate grupy. Jezeli chodzi o dzieci, pragne
sie skupi¢ na ochronie ich zdrowia psychicznego, wychodzac z zatozenia, ze dzieci jako przysztosc
panstwa, jako przyszli obywatele sg przez Konstytucje chronione w sposéb szczegdlny. To jest taki
nakaz ptynacy dla ustawodawcy, aby swoje dziatania podejmowat w celu ich ochrony i zapewnienia im
zdrowia, w tym zdrowia psychicznego. Jezeli chodzi o dzieci, to jest kilka elementéw, ktére nalezatoby
wymieni¢, ale nie wyczerpujg oczywiscie tych problemdw, ktére s3 do rozwigzania. Przyktadowo
wskazac¢ nalezy na koniecznos¢ zwiekszenia dostepnosci do leczenia psychiatrycznego oraz skrécenia
czasu w dostepie pacjenta do lekarza. Bardzo wazna w tym kontekscie jest kwestia modelu opieki
srodowiskowej, na wzdr trwajgcego pilotazu dla dorostych w kryzysie zdrowia psychicznego. To jest
cel, do ktérego powinnismy dazy¢ i to jest przysztosé, poniewaz taka opieka sSrodowiskowa pozwala
maksymalnie dfugo funkcjonowac¢ osobie w kryzysie, w chorobie psychicznej w Srodowisku
zamieszkania wsréd bliskich, a tylko w sytuacjach wyjatkowo kryzysowych powinna nastgpic
hospitalizacja. Doskonale wiemy, ze symptomy Swiadczgce o tym, Ze zaczyna aktywowac sie choroba
psychiczna sg najszybciej dostrzegalne przez sSrodowisko, ktére zna dang osobe. Kolejna kwestia, to
potaczenie reformy psychiatrii dzieci i mtodziezy z reformg psychiatrii dorostych, a poprzez to
zapewnienie ciggtosci leczenia pacjentéw wchodzgcych w dorostosé. Obecnie jest problem z tym, ze
pacjent wypada z systemu. To réwniez konieczno$é skoordynowania opieki psychiatrycznej z leczeniem
uzaleznien wsréd dzieci i mtodziezy. To jest ze sobg powigzane, a w ocenie RPO, nie przyktada sie do
tego nalezytej uwagi. Zalecane jest wypracowanie standardéw dotyczgcych pracy z dzieémi i
miodziezg, w zatrudnieniu psychologdéw, wsparcie finansowe na doszkalanie psychologoéw,
dofinansowanie psychiatrii dzieci i mtodziezy, ale réwniez niwelowanie dysproporcji wynagrodzen w
sektorze publicznym i prywatnym, jezeli chodzi o lekarzy psychiatréw i personel. Rdwniez nalezy
zintegrowac prowadzenie modelu zdrowienia i wspotpracy miedzy resortami edukacji, zdrowia,
rodziny, szkolnictwa wyzszego, opieki spotecznej oraz wzmocni¢ wsparcie rodzin i dziecka. Tylko takie

MEDYCZNA RACJA STANU  CZERWIEC 2023



kompleksowe dziatanie ze strony panstwa jest w stanie zapewnic¢ zycie w komforcie zdrowia osobom
z problemem choroby psychicznej. Kolejny powazny temat, to kobiety ciezarne. Nalezy przywrécic
bezpieczenstwo kobietom w okresie cigzy, porodu i potogu. Obecnie kobiety bojg sie zachodzi¢ w cigze,
obawiajgc sie o wtasne zycie. Odktadajg plany rodzicielskie na przysztosé, co prowadzi do drastycznego
zmniejszenia dzietnosci. W praktyce dochodzi do naruszenia praw pacjenta do Swiadczen
odpowiadajgcych wymaganiom aktualnej wiedzy medycznej, do $wiadczern wykonywanych z nalezytg
starannoscig, czy praw pacjenta do informacji. Niepewnos¢ w zakresie prawa i potencjalnej
odpowiedzialnosci karnej prowadzi do tragicznych konsekwencji w postaci zgonéw kobiet. W tym
kontekscie Rzecznik Praw Obywatelskich ponownie zwrdcit uwage na potrzebe zmian legislacyjnych i
doprecyzowanie przestanek umozliwiajgcych wykonanie zabiegu aborcji po wyroku Trybunatu
Konstytucyjnego 22 pazdziernika 2020 r. uczynit to teraz w wystgpieniu do Marszatek Sejmu. Rzecznik
w tym wystgpieniu wskazat, ze z uzasadnienia wyroku Trybunatu Konstytucyjnego wynika, ze winien
on by¢ wykonany tak, by mozliwe stato sie przerwanie cigzy przy wprowadzeniu mierzalnych kryteriéw
w sytuacjach, gdy od kobiety nie mozna wymaga¢ poswiecen przekraczajgcych zwyktg miare. Chodzi o
cierpienie, zardwno psychiczne, jak i fizyczne zwigzane z koniecznoscia donoszenia cigzy ze
Swiadomoscig, ze ptdd obumrze przed porodem, badz tuz po nim. Konsekwencjg niewykonania tego
wyroku jest zobligowanie kobiet do przyjecia postawy heroicznej, czego prawo wymagac nie powinno
i nie moze. Mamy nadzieje, ze uda sie te sytuacje przynajmniej doprowadzi¢ do tego stanu przed tym
wyrokiem, tak aby bezpieczenstwo kobiet byto zapewnione.

Na jednym z ostatnich posiedzen Medycznej Racji Stanu, ktdre byto poswiecone opiece senioralne
moje wystgpienie byto dosy¢ szerokie, wiec teraz chciatem tylko przedstawic gtdwne tezy, ktére sg z
tym zwigzane. Seniorzy, to jest kolejna grupa, gdzie jest wymagana tak zwana dyskryminacja
pozytywna ze strony ustawodawcy konstytucyjnego. Czyli sg grupy pacjentow, ktore majg byé w
polityce zdrowotnej pafistwa faworyzowane i majg by¢ objete szczegdlng ochrong. Stale powieksza sie
nam liczba seniorow. To jest skutek okreslonej sytuacji demograficznej Polski, co jest faktem
powszechnie znanym i zwigzanej z tym struktury wiekowej spoteczenstwa. W kolejnych latach liczba
0s6b przekraczajgcych 75. rok zycia bedzie znacznie wzrastac. Prognozy na 2050 r. szacuja, ze ok. 10%
populacji bedzie miata wiecej niz 80 lat, a jest to grupa osOb najbardziej zagrozonych
niepetnosprawnoscig. To wpisuje sie w artykut 68 Konstytucji RP, ze niepetnosprawnosc jest kategorig
uniwersalng. Panstwo ma w tym momencie ostatni moment na przygotowanie systemu opieki
zdrowotnej na gwattowny i nieunikniony wzrost oséb starszych z réznymi problemami zdrowotnymi.
Istotna kwestia, ktéra wymaga naprawy, to sytuacja kadrowa w geriatrii. Na jednym z ostatnich
spotkan przytaczatem szczegdtowe dane dotyczace niewielkiej liczby pracownikéw, szacowanej na 540
lekarzy specjalistow w skali kraju. Porownywatem te sytuacje, na przyktad ze Szwecja, w Polsce na 100
tys. mieszkancédw przypada 1,35 geriatry, a w Szwecji 7,7. Podjecie dziatan w tym momencie, w tym
przyroscie w jakim ma to miejsce obecnie, kiedy rocznie to jest od 25 do 30 nowych geriatrow zajetoby
nam 25 lat, ale mamy caty czas z tym problem dotyczacy réwnolegtego zwiekszania sie liczby oséb
starszych w wieku powyzej 75 r.z. Musimy spojrzeé bardzo szeroko, systemowo i ponad-resortowo na
problemy oséb starszych, ktére beda sie zmieniaty i nawarstwiaty w czasie. Podejmowane dziatania
powinny byé spdjne, konsekwentne i powigzane z czynnikami demograficznymi. Niezbedne jest zatem
podejscie systemowe w odniesieniu do problemu starzenia sie spoteczenstwa, zmian strukturalnych w
wieku spoteczenistwa i potrzeb zdrowotnych oséb starszych. Brak szybkich i zdecydowanych dziatan w
obszarze ochrony zdrowia senioréw moze spowodowac efekt, tak zwanego ,,tsunami geriatrycznego”,
czyli sytuacji, w ktdrej nie bedzie mozliwosci zapewnienia tym osobom godnego starzenia sie.
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Dr Tomasz Latos, Posef, Przewodniczqcy Sejmowej Komisji %
Zdrowia |

Medyczna Racja Stanu jest platformg dyskusji ponad podziatami, ktéra
postawita zdrowie w centrum uwagi. Ciesze sie, ze dzieki dziataniom w
obrebie Medycznej Racji Stanu zwrdcono uwage na rdzne wazne problemy, z
ktérych cze$é¢ udato sie pozytywnie rozwigzaé. Jezeli bede moégt dalej
pomagacd i wspierac ten proces, to oczywiscie w petni to deklaruje wraz z catg
Komisjg Zdrowia Sejmu RP. Miejmy tez swiadomos¢, ze obecna kadencja Sejmu sie konczy i mam
nadzieje, ze wnioski, ktdre sg wypracowywane w tej chwili, beda realizowane w kolejnej kadencji. Trzy
posiedzenia Sejmu, ktore zostaty w tym roku nie dajg nam juz wielkiej przestrzeni do tego, aby zmienic
cos, co bedzie wymagato procesu legislacyjnego. Mozemy jednak prébowac realizowac dziatania na
szczeblu ministerialnym, badZz Narodowego Funduszu Zdrowia. To, co cieszy mnie najbardziej, to fakt
realizacji i wprowadzania w zycie postulatéw srodowisk pacjentow. Pacjenci regularnie spotykajg sie w
Ministerstwie Zdrowia, NFZ, czy u Rzecznika Praw Pacjenta. Z tego dialogu wynika m. in. refundacja
wielu lekdéw i wyrobdw medycznych w chorobach rzadkich, onkologii, kardiologii, cukrzycy, chorobach
uktadu oddechowego, neurologii, gastroenterologii, reumatologii, dermatologii, okulistyce i wielu
innych. To takze wprowadzenie w zycie zapisdw Planu dla Chordb Rzadkich, Funduszu Medycznego,
Narodowej Strategii Onkologicznej i Kardiologicznej oraz modeli opieki kompleksowej w wielu
jednostkach chorobowych. Funkcjonuja listy darmowych lekéw dla obywateli 75+ oraz kobiet w cigzy,
ktore od stycznia 2024 r. poszerzono o dzieci i mtodziez do 18 r.z. oraz obywateli po 65 r.z. Cieszy
poprawa dostepu do diagnostyki genetycznej w onkologii i chorobach rzadkich. Bardzo waznym
dokonaniem byta refundacja szczepien ochronnych w wielu chorobach, w tym COVID-19 i HPV. Krajowy
przesiew noworodkowy w kierunku 30 jednostek chorobowych, w tym SMA, stawia Polske na czele
liderow europejskich.

Michat Dziegielewski, Dyrektor Departamentu Lecznictwa
w Ministerstwie Zdrowia

Z perspektywy Ministerstwa Zdrowia wiemy, ze refundacja skutecznych
metod diagnostyki i leczenia zmienia zycie pacjentdw. Zachowanie zycia
w dobrej jakosci jest dla pacjentow najwyzszg wartoscig. Cenie postep,
ktory sie dokonuje w ostatnich kilku latach, jezeli chodzi o dostep do innowacyjnych technologii
medycznych. Po raz pierwszy od lat stysze, ze onkolodzy mdwig, ze wtasciwie majg juz wiekszos¢ terapii
refundowanych publicznie. Rozumiem, zaréwno klinicystow, jak i pacjentéw, dlaczego dostep do
innowacyjnej diagnostyki i terapii jest tak wazny. W koricu méwimy o zdrowiu pacjentéw, ktére jest
naszym wspolnym dobrem. Przez caty czas méwimy o prawach pacjenta i jego dostepnosci do
Swiadczen medycznych. Prosze jednak zwrdci¢ uwage, ze rzadko w dyskusji o systemie opieki
zdrowotnej méwimy o obowigzkach pacjenta. Pacjenci majg caty szereg swiadczen, ktére im sie nalezg
i sg dostepne powszechnie. Natomiast dobrze by byto, gdybysmy z tych obowigzkéw, ktére sg
przywilejami dla nas, korzystali. Dlatego w tym momencie, chciatbym sie skupi¢ na dwdch najwiekszych
programach profilaktycznych. Sg to wieloletnie programy adresowane do kobiet, czyli cytologiczne
badania przesiewowe w kierunku raka szyjki macicy oraz mammograficzne badania przesiewowe w
kierunku raka piersi. Mamy tez badania kolonoskopowe w kierunku diagnostyki raka jelita grubego.
Niestety czes¢ spoteczenstwa z nich nie korzysta. Winna tu jest m. in edukacja zdrowotna, bo nikt nas

nie uczy w szkole, czy miejscu pracy, co powinnismy zrobié, zeby zachowad zdrowie, a czesto jestesSmy
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dos¢ odporni na tg nauke. Paristwo doskonale wiedza, jak wyglada rozliczenie roczne podatkéw. Kolejki
sie zawsze robity pod urzedami skarbowymi w ostatnim dniu kwietnia, zamykano drzwi poczty o
potnocy. W kazdym roku dzieje sie tak samo, bo jesteSmy odporni na wiedze i co roku rozliczenie
podatkéw zostawiamy na ostatni moment. Jedyny ratunek teraz jest taki, ze Panstwo rozlicza
wiekszos¢ ludzi i samodzielnie potem mozna co$ skorygowac. Wiec juz nie ma tego przymusu i
podejrzewamy, ze ostatniego dnia juz nikt nie chodzi do urzedu skarbowego. Bardzo ciekawie sie
dyskutuje o innowacyjnych technologiach medycznych, ktére czesto dotycza niewielkich populacji
pacjentéw. Natomiast z perspektywy catego spoteczenstwa, najwazniejszg rzeczg jest, aby
upowszechni¢ medycyne zwigzang z podstawowgq opiekg zdrowotng i prowadzeniem powszechnych
chordb. Nie musimy wszystkiego leczy¢ u specjalisty. Kardiolog nie jest potrzebny do leczenia prostego
nadcisnienia tetniczego, natomiast bardzo czesto przychodzimy do lekarza POZ, oczekujac, ze da nam
skierowanie do kardiologa, poniewaz my uwazamy, ze powinnismy pdjs¢ do specjalisty. Uwazamy tak,
nie dlatego, ze mamy rzeczywiscie taki problem zdrowotny, ktéry wymaga specjalistycznej porady, ale
chcemy, aby leczyt nas specjalista od danej dziedziny medycyny. Jezeli méwimy o zdrowiu, jako naszym
wspdlnym dobrze, to powinnismy przede wszystkim uczyc sie, jak z tym zdrowiem sie obchodzi¢ po to,
zeby nie trzeba byto korzysta¢ z zadnej pomocy medycznej, a co najwyzej z badan profilaktycznych.
Bytoby najlepiej, co jakis czas pojawic sie u lekarza tylko po to, zeby sie upewnic, ze wszystko z naszym
zdrowiem jest w porzadku. Mamy oczywiscie czes¢ choréb, tak zwanych niezawinionych, czyli choréb
rzadkich, gdzie juz pole manewru jest mniejsze. Dlatego Rzad przyjat Program dla Choréb Rzadkich, a
Minister Zdrowia powotat Rade do spraw Choréb Rzadkich. We wrzesniu 2023 r. pojawi sie strona
portal informacyjnym, w ktérym znajda sie informacje, gdzie nalezy kierowaé pacjenta, u ktérego
diagnozujemy choroby rzadkie. Nauczytem sie w mojej praktyce lekarskiej, ze jezeli ktos przychodzi do
mnie z historig, ze sie snuje od jednego do drugiego lekarza, to jezeli to jest dziecko, to nalezatoby
mysle¢ o chorobach rzadkich, a jezeli to jest dorosty, to moge powiedziec¢ idZ do onkologa z kartg DILO
prawie na pewno to jest rak. Taka czujnos¢ powinna sie wigczy¢ u kazdego lekarza. W tej chwili
przygotowujemy ustawe o badaniach genetycznych. Pani Prof. Anna Latos-Bieleriska pracuje nad
rozwigzaniami, ktdére umozliwig prace certyfikowanych laboratoridow genetycznych. Oczywiscie
mozemy wykona¢ badanie genetyczne w dowolnym miejscu, ale czy ktos wyciggnie z tego prawidtowg
diagnoze, to nie bytbym taki pewien. Opis wyniku badania genetycznego, to wiedza cztowieka, ktéry
potrafi to badanie odczytac i zinterpretowac. Jezeli chodzi o SMA, to jesteSmy krajem, ktdry jest w
czotéwce europejskiej. Jako jeden z pierwszych krajow wiaczyliSmy badania przesiewowe w kierunku
SMA w pakiet przesiewu noworodkéw oraz udostepnilismy wszystkie trzy metody leczenia (terapie
genowa, lek podawany dordzeniowo oraz leczenie doustne). Bardzo duzg role w tym procesie odgrywa
Fundusz Medyczny, ktéry finansuje leki i wyposazenie osrodkow klinicznych w zakresie chordb rzadkich
i onkologicznych.

Prof. Piotr Gatecki, Konsultant krajowy w dziedzinie
psychiatrii

Kwestie zwigzane z zdrowiem psychicznym czesto wybrzmiewajg w
debatach Medycznej Racji Stanu. W obecnych czasach coraz czesciej
stajemy wobec trudnych wyzwan zdrowia psychicznego. Okazuje sie, ze
nasze polskie doswiadczenia zwigzane z wprowadzaniem psychiatrii
Srodowiskowej i przebudowywaniem opieki szpitalnej na Srodowiskowa
cieszg sie wielkim uznaniem w Europie. Jesli chodzi o zdrowie psychiczne, to wydaje mi sie, ze warto
poruszy¢ kilka elementdéw. Przede wszystkim to, w jakim miejscu jestesmy, jesli chodzi o system opieki
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zdrowotnej i co mozemy pacjentowi zagwarantowaé. Warto zdefiniowaé, jakie sg wspodiczesne
wyzwania i zagrozenia zdrowia psychicznego. Jesli chodzi o to, w jakim miejscu jestesmy, to jesteSmy
w trakcie bardzo duzej zmiany organizacji psychiatrycznej stuzby zdrowia u dzieci i mtodziezy, jak i dla
0s6b dorostych. Jesli chodzi o dzieci i mtodziez, to konstruowane sg trzy poziomy referencyjne opieki
psychiatrycznej. Pierwszy poziom, to poziom psychologiczno-psychoterapeutyczny. Aktualnie, mamy
juz blisko 400 takich poradni, ktére rozmieszczone sg dosé réwnomiernie na terenie catej Polski. One
gwarantujg pomoc przedlekarsky. Okazuje sie ze 70% problemdw dzieci i mtodziezy moze by¢ wiasnie
zaadoptowane w tych osrodkach. Drugi poziom referencyjny, to poziom, w ktérym wystepuje juz lekarz
psychiatra. Sg to poradnie zdrowia psychicznego. Natomiast trzeci poziom referencyjny, to jest taki
poziom, w ktérym oprdcz poradni zdrowia psychicznego, wystepujg tez oddziaty catodobowe. Jesli
chodzi o opieke psychiatryczng dla oséb dorostych, to od ponad dwéch lat funkcjonujg Centra Zdrowia
Psychicznego, ktére funkcjonujg w ramach pilotazu. Obecnie w Polsce funkcjonuje ok. 100 Centréw
Zdrowia Psychicznego. Jest podpisane rozporzadzenie Ministra Zdrowia, ktére bedzie zwiekszato te
liczbe do ponad 120 osrodkdw. Obecnie w Polsce na terenach Centréw Zdrowia Psychicznego
funkcjonuje okoto 1/3 dorostej populacji Polakéow. Wydaje sie, ze jesli uda sie otworzy¢ ok. 120
centréw, to obejmiemy opieka potowe dorostej populacji Polakéw. Jesli chodzi o funkcjonowanie
Centrum Zdrowia Psychicznego warto podkresli¢, ze jest to taki swiadczeniodawca, ktéry na danym
terytorium jest wtasciwie monopolisty. Centra obejmujg od 100 do 150 tys. populacji, czyli tak
naprawde jest to powiat lub dzielnica w duzym miescie. Centra gwarantujg pomoc ambulatoryjng,
zespot leczenia $Srodowiskowego, oddziat dzienny i oddziat catodobowy. Waznym elementem i
nowoscig w systemie jest to, ze funkcjonujg punkty zgtoszeniowo-koordynacyjne, gdzie pacjent lub
jego rodzina, jesli jest taka potrzeba, moze zgtosi¢ sie po fachowg pomoc. Nie oznacza to, ze zawsze
musi to by¢ lekarz, ale zawsze jest to wykwalifikowany pracownik ochrony zdrowia, ktéry jest w stanie
zdiagnozowad, czy potrzebna jest pomoc pilna, czy nie. Jesli jest potrzebna pomoc pilna, to pacjent
taka pomoc uzyskuje w ciggu 72 godzin, a jesli nie, to jest przekierowywany do odpowiedniego
miejsca. To, co juz wiemy z analizy funkcjonowania Centrow Zdrowia Psychicznego, szczegdlnie tych
pierwszych, to ze znaczaco zmniejszyty sie, a w niektdrych miejscach w ogdle nie wystepuja kolejki,
jesli chodzi o pierwszorazowg wizyte ambulatoryjng. Tym sie wtasnie zajmujg punkty zgtoszeniowo-
koordynacyjne, ktdre rozwiazujg najwieksze problemy. W tych centrum pacjent dowiaduje sie, czy
bedzie miat pilng wizyte ambulatoryjna, lub czy zostanie przekierowany na izbe przyje¢ oddziatu
catodobowego. W wyniku dziatania Centréw Zdrowia Psychicznego zauwazyliSmy znaczace, bo okoto
30%, zmniejszenie liczby hospitalizacji psychiatrycznych na tym terenie, a takze skrécenie czasu ich
trwania. Takg sytuacjg, ktdrg nie udato nam sie rozwigzaé¢ w tym roku, bo pilotaz miat trwac¢ do konca
tego roku, od nastepnego miat zaczg¢ juz obowigzywad na terenie catej Polski, miaty by¢ rozpisywane
konkursy w tych rejonach, w ktérych nie ma Centréw Zdrowia Psychicznego. Nie udato nam sie
znowelizowa¢ Ustawy o ochronie zdrowia psychicznego tak, aby zapisy ustawowe pozwalaty
funkcjonowaé takze Centrum Zdrowia Psychicznego typu B. A s3 to tacy swiadczeniodawcy, ktérzy nie
sg w stanie zagwarantowac oddziatu catodobowego. Wynika to oczywiscie z zastanej struktury,
poniewaz nie wszedzie w Polsce takie oddziaty, czy szpitale psychiatryczne funkcjonowaty i bedzie
bardzo trudno je stworzyé. Dlatego pilotaz zostanie przedtuzony do korica 2024 r. Obecnie w Polsce
mamy dostepne wszystkie leki, ktdre sg lekami nowoczesnymi, a ktére majg do dyspozycji pacjenci w
innych krajach Unii Europejskiej. Leki te sg w Polsce refundowane publicznie. Cieszy nas deklaracja
Ministra Zdrowia refundacji esketaminy od lipca 2023 r. we wskazaniu: leczenie esketaming depresji
lekoopornej zdefiniowanej, jako zaburzenia depresyjne u oséb dorostych, u ktérych nie wystgpita
odpowiedz na co najmniej dwa rdézne leki przeciwdepresyjne w obecnym epizodzie depresji o stopniu
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nasilenia od umiarkowanego do ciezkiego. Jest to o tyle dla nas wazna czgsteczka, ze jest to lek, ktory
zZnaczaco w pewnej grupie pacjentéw bedzie skracat czas leczenia depres;ji.

Nastepnym waznym zagadnieniem w dzisiejszej dyskusji jest spoteczny wymiar stygmatyzacji w
psychiatrii. Bardzo cieszymy sie, ze zaburzenia psychiczne sg coraz mniej stygmatyzowane. Mysle, ze
$miato mozemy powiedzieé, ze wiele jednostek chorobowych psychiatrycznych juz w ogéle nie styka
sie ze stygmatyzacjg, albo ta stygmatyzacja nie jest wieksza, niz w innych dziedzinach medycyny. Takim
przyktadem mogg by¢ zaburzenia lekowe, zaburzenia snu, czy zaburzenia depresyjne. Zmniejszenie
stygmatyzacji oznacza, a sa to obserwacje potwierdzone danymi Swiatowe] Organizacji Zdrowia,
wzrasta rozpowszechnienie danego zjawiska medycznego. Jest to spowodowane tym, ze pacjenci
wiedzg, ze sg dostepne skuteczne terapie, takie jak farmakoterapia, czy psychoterapia i nie wstydzg sie
mowi¢ o tym swojemu lekarzowi, czy psychologowi. Dlatego rozpowszechnienie danych schorzen
wzrasta i dlatego obserwujemy znaczgce rozpowszechnienie zaburzen psychicznych, szczegdlnie wsrdd
dzieci i mtodziezy, ale takze wsérdd osdb dorostych, a dotyka to przede wszystkim zaburzen lekowych
oraz zaburzen depresyjnych. Stad duza presja spoteczna zaréwno na politykéw, jak i na Ministerstwo
Zdrowia, by byta wieksza dostepnosc¢ do specjalistow i lepiej funkcjonowat system ochrony zdrowia
psychicznego. Wydaje mi sie, ze w tym momencie, trudno nam oczekiwa¢ czegokolwiek wiecej od
pfatnika. Mamy refundowany publicznie peten zestaw farmakoterapii, ktéry jest dostepny w innych
krajach Unii Europejskiej. JesteSmy w trakcie olbrzymiej zmiany systemowej opieki psychiatrycznej,
gdzie rezygnujemy z poradni, a takze systemu opartego tylko i wytgcznie na duzych szpitalach
psychiatrycznych i przechodzimy w model opieki Srodowiskowe]j. Wydaje mi sie, ze pare lat pilotazu i
zmiany modelu opieki psychiatrycznej w potowie Polski powinny spotka¢ sie z pozytywnymi
recenzjami. Wydaje sie, ze jest zgoda Srodowiska psychiatréw i psychoterapeutéw, co do ogdlnego
nurtu zmian. Wszystkie analizy wskazujg, ze zmiany sg zasadne i sg spetnieniem oczekiwan kadr
medycznych i pacjentédw. Wiele oddziatdw szpitalnych, wiele poradni funkcjonuje w takich warunkach,
w ktérych nie powinny funkcjonowaé. Stad takie oczekiwanie $rodowiska, by zainwestowac w
infrastrukture, zeby budynki staty sie nowoczesne, zeby zapewniaty intymnos¢ dla pacjentéw, zeby$my
mogli swobodnie wypetnia¢ wszystkie wymogi Rzecznika Praw Pacjenta dla tych pacjentéw, ktorzy
wymagajg na przyktad izolacji, monitoringu, szczegdlnie w sytuacjach kryzysu psychicznego. To jest
takie oczekiwanie Srodowiska na tu i teraz. Pandemia COVID-19 wptyneta bardzo Zle na zdrowie
psychiczne dzieci i mtodziezy. O ile nie zauwazyliSmy wzrostu liczby préb samobdjczych, samobdjstw,
czy rozpowszechnienia zaburzen psychicznych wséréd oséb dorostych, to wsréd dzieci i mtodziezy
zauwazyliSmy znaczacy, nawet w niektérych przypadkach 70 procentowy wzrost rozpowszechnia liczby
skutecznych samobdjstw i préb samobdjczych. Jest to oczywiscie olbrzymi problem i kwestia, ktora jest
szeroko dyskutowana. Dlatego tez, znaczgco zwiekszajg sie naktady finansowe na psychiatrie dzieci i
mtodziezy. Pandemia COVID-19 pokazata, ze osoby doroste nie do korica sobie poradzity, ale nie w
aspekcie swoim osobistym, ale w aspekcie zycia rodzinnego i kontaktu z dzieémi i mtodzieza.
Podsumowujac, wydaje sie, ze to sg najwieksze, aktualne wyzwania psychiatrii w Polsce. Na koniec,
chciatbym odesta¢ Panstwa do bardzo ciekawego badania epidemiologicznego Polakdw, jesli chodzi o
zdrowie psychiczne - badania EZOP Il. Badanie przeprowadzone w 2022 r. wykazato, ze 26% populacji
Polakéw ma, lub bedzie miato jakie$ zaburzenie psychiczne. Oznacza to, ze witasciwie kazda rodzina
jest dotknieta kryzysem zdrowia psychicznego, bo w Polsce statystycznie rodzina to cztery osoby.
Warto takze zaznaczy¢, ze kwestia zwigzana z destygmatyzacjg zdrowia psychicznego wptywa nie tylko
na zgtaszalnos¢ i wzrost rozpowszechnienia zaburzen psychicznych, ale takze na zainteresowanie
mtodych lekarzy do wybierania specjalizacji z psychiatrii lub psychiatrii dzieci mtodziezy. Z
zadowoleniem moge przekazac informacje, ze specjalizacja z psychiatrii, oprécz radiologii i kardiologii
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jest najczesciej wybierang specjalizacja absolwentow uczelni medycznych. Bedzie zatem wiecej lekarzy
psychiatréw, zeby pomagac Polakom lepiej radzi¢ sobie z problemami zdrowia psychicznego.

Dr Jakub Gierczyriski, MBA, Ekspert systemu ochrony
zdrowia

Systemy opieki zdrowotnej w Unii Europejskiej znajdujg sie obecnie pod
presjg, aby racjonalnie i wydajnie alokowa¢ swoje zasoby kadrowe i
finansowe, ktérych zaczyna brakowaé. W raporcie Organizacji Wspotpracy
Gospodarczej i Rozwoju (ang. Organisation for Economic Cooperation and
Development, OECD) pt. , Tackling Wasteful Spending on Health” z 2017 r.
przedstawiono alarmujace dane dotyczgce marnowanych zasobéw w opiece zdrowotnej, szacowanych
na 10% do nawet 34% wydatkéow.® Nalezy wiec wprowadzaé w Zycie strategie zwiekszania
racjonalnosci, optacalnosci i wydajnosci ustug opieki zdrowotnej. Coraz czesciej méwi sie o koncepcji
Opieki Zdrowotnej Opartej na Wartosci (ang. Value Based Health Care, VBHC), jako idei poprawy
alokacji zasobéw.® Opieka zdrowotna oparta na wartosci poszerza aktualnie stosowane podejscie w
medycynie opartej na dowodach naukowych (ang. Evidence Based Medicine, EBM) o uwzglednienie w
analizie kosztow rzeczywistych korzysci dostarczanej pacjentom. EMA definiuje korzysci (wyniki)
zgtaszany przez pacjenta (ang. Patient Reported Outcomes), jako: , kazdy wynik oceniany bezposrednio
przez pacjenta i oparty na postrzeganiu przez pacjenta choroby i jej leczenia”.!® Termin PRO proponuje
sie, jako termin ogdlny obejmujacy zaréwno jednowymiarowe, jak i wielowymiarowe pomiary
objawow, jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem (ang. health-related quality of life, HRQOL), stanu
zdrowia, przestrzegania zalecen dotyczacych leczenia, zadowolenia z leczenia itp. Miary wynikdéw
zgtaszane przez pacjentdw - PROM (ang. Patient Reported Outcome Measure), stanowig narzedzia
badawcze w formie kwestionariuszy, ktére sg wypetniane przez pacjentéw i majg na celu zmierzenie
postrzegania przez pacjentéw ich stanu zdrowia i jakosci zycia zwigzanej bezposrednio ze zdrowiem.
Miary doswiadczen zgtaszane przez pacjentéw - PREM (ang. Patient Reported Experience Measure)
mierzg osobiste doswiadczenia pacjenta zwigzanych z otrzymang opiekg zdrowotng i kontaktem z
systemem ochrony zdrowia.!! Idea rozumienia wartosci w opiece zdrowotnej, jako potgczenia wynikéw
z kosztami zostata spopularyzowana w 2006 r. przez Michaela Portera i Elizabeth Teisberg w ksigzce
,Redefining Health Care”. Wartos¢ zaproponowana przez autorow ma wymiar ekonomiczny i
definiowana jest, jako iloraz uzyskanych (istotnych z perspektywy pacjenta) wynikéw zdrowotnych do
kosztédw uzyskania takiego wyniku. Przez wyniki zdrowotne rozumie sie efekty, ktére majg rzeczywiste
znaczenie dla pacjenta, z kolei analizowane koszty odnoszg sie do catkowitych wydatkéw w danym
cyklu swiadczonej opieki. Zatozeniem VBHC, w przeciwienstwie do tradycyjnego modelu opieki
zdrowotnej, jest wynagradzanie $wiadczeniodawcy (szpitali i lekarzy) za uzyskanie u pacjenta
okreslonego efektu zdrowotnego, czyli nagradzanie dziatan zmierzajgcych do wyleczenia pacjentow, a

8 Tackling Wasteful Spending on Health. OECD 2017 https://www.oecd.org/health/tackling-wasteful-spending-on-health-
9789264266414-en.htm

9 Defining Value In “Value-Based Healthcare”. European Union 2019 https://health.ec.europa.eu/system/files/2019-
11/024 defining-value-vbhc _en 0.pdf

10 European Medicines Agency(EMA) Reflection paper on the regulatory guidance for the use of health related quality of life
(HRQL) measures in the evaluation of medicinal products. London: European Medicines Agency; 2005
https://www.ema.europa.eu/en/documents/scientific-guideline/reflection-paper-regulatory-guidance-use-health-related-
quality-life-hrgl-measures-evaluation en.pdf

11 Measuring what matters: The Patient-Reported Indicator Surveys. OECD 2019 https://www.oecd.org/health/health-
systems/Measuring-what-matters-the-Patient-Reported-Indicator-Surveys.pdf

MEDYCZNA RACJA STANU  CZERWIEC 2023 | ¢


https://www.oecd.org/health/tackling-wasteful-spending-on-health-9789264266414-en.htm
https://www.oecd.org/health/tackling-wasteful-spending-on-health-9789264266414-en.htm
https://health.ec.europa.eu/system/files/2019-11/024_defining-value-vbhc_en_0.pdf
https://health.ec.europa.eu/system/files/2019-11/024_defining-value-vbhc_en_0.pdf
https://www.ema.europa.eu/en/documents/scientific-guideline/reflection-paper-regulatory-guidance-use-health-related-quality-life-hrql-measures-evaluation_en.pdf
https://www.ema.europa.eu/en/documents/scientific-guideline/reflection-paper-regulatory-guidance-use-health-related-quality-life-hrql-measures-evaluation_en.pdf
https://www.oecd.org/health/health-systems/Measuring-what-matters-the-Patient-Reported-Indicator-Surveys.pdf
https://www.oecd.org/health/health-systems/Measuring-what-matters-the-Patient-Reported-Indicator-Surveys.pdf

RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: WARTOSC — ZDROWIE

nie samego leczenia.'? Bardzo ciekawym podejsciem jest préba oszacowania wartoéci zycia ludzkiego.
Polecam znakomity artykut autorstwa Pana Piotra Rosika pt. ,,Wartos¢ ludzkiego zycia”, ktéry w sposéb
przekrojowy opisuje ten temat.’® Aby umozliwi¢ wyptate odszkodowan w USA powstat wskaznik
wartosci statystycznego zycia ludzkiego (ang. Value of Statistical Life) oparty na tym, ile ludzie
zarabiajg. Wg tego wskaznika, w 2022 r. jedno zycie ludzkie byto wycenione w USA na ok. 12,5 min
dolaréw.* To rodzi oczywiscie szersze implikacje i kontrowersje, nie tylko w trakcie wypfacania
odszkodowan z powodu wypadkéw drogowych, badz lotniczych, ale réwniez procesach o biedy
medyczne. Warto w tym miejscu przypomniec katastrofe samolotu jedne;j z linii lotniczych w alpach w
2015 r., w konsekwencji ktérej, wyptacano rodzinom ofiar odszkodowania zgodne z wycenami wartosci
statystycznego zycia ludzkiego w poszczegdlnych czternastu krajach, z ktérych pochodzity ofiary.
Najwieksze odszkodowania dostaty rodziny amerykanskie (ok. 4,5 min USD za ofiare), nizsze rodziny
ofiar z krajéw Unii Europejskiej (ok. 170 tys. Euro za ofiare), a najnizsze rodziny ofiar z pozostatych
krajow. To pokazuje, jak réznie wycenia sie warto$é¢ zycia ludzkiego w poszczegdlnych krajach.'® Czy
ma to przetozenie na ochrone zdrowia? Oczywiscie, ze ma. Wysoko$¢ progu kosztu uzyskania
dodatkowego roku zycia skorygowanego o jakos¢, czesto mylona z wartoscia zycia ludzkiego, wynosi
obecnie ok. 176 tys. zt za QALY. Jest to kwota, ktéra powinna byé stosowana w analizach
ekonomicznych, jako punkt odniesienia dla oszacowania kosztu uzyskania dodatkowego roku zycia
skorygowanego o jakos¢, wynikajgcego z zastgpienia technologii opcjonalnych, w tym refundowanych
technologii opcjonalnych, wnioskowang technologig. Innymi stowy, uznajemy za nieoptacalne
wszystkie technologie lekowe, ktére sg powyzej tego progu. A czy bierzemy pod uwage w tych
decyzjach wartos¢ zycia ludzkiego? Znakomitym przyktadem byta pozytywna decyzja refundacyjna
dotyczaca terapii genowej w rdzeniowym zaniku miesni, gdzie zastosowanie tej terapii u noworodka i
efekt zdrowotny w postaci uzyskanych kilkunastu QALY uzasadniato wysoki koszt terapii inwestycjg w
cate zycie tego pacjenta bez choroby. Natomiast, w naszym publicznym systemie ochrony zdrowia nie
bierze sie pod uwage réznic w wartosci statystycznego zycia ludzkiego (ang. Value of Statistical Life)
opartej na tym, ile ludzie zarabiaja. To jest domena firm ubezpieczeniowych. Natomiast, zdecydowanie
nalezy promowac pomiar wartosci technologii medycznych w systemie ochrony zdrowia. Musimy
wiedzie¢, jako podatnicy, czy okreslone koszty przektadajg sie na efekt zdrowotny, mierzony za pomoca
zdefiniowanych wskaznikdw w rejestrze ptatnika oraz pomiarami wynikdw mierzonych przez
pacjentow (PROM i PREM). Z tym jest najwiekszy problem, poniewaz potrzeba na ten proces pomiaru
dodatkowych zasobdw ludzkich i znakomicie dziatajgcego systemu informatycznego baz danych.
Przysztos¢ sprawiedliwej i najbardziej uzasadnionej alokacji Srodkéw w systemie ochrony zdrowia lezy
w pomiarze wartosci danej technologii medycznej- zaréwno lekowej, nielekowej, rozwigzan IT, czy
modeli opieki. W tym aspekcie etycznym, powinnismy finansowad tylko technologie medyczne o
udowodnionej wartosci oraz osrodki kliniczne, ktére udowodnig wartos¢ swoich swiadczen poprzez
raportowanie wynikéw (outcomes) w swoich rejestrach i pomiarach pacjentow.

12 Value Based Healthcare. INFARMA https://www.infarma.pl/innowacje/value-based-healthcare/

13 https://www.obserwatorfinansowy.pl/bez-kategorii/rotator/wartosc-ludzkiego-zycia/

14 Departmental Guidance on Valuation of a Statistical Life in Economic Analysis https://www.transportation.gov/office-
policy/transportation-policy/revised-departmental-guidance-on-valuation-of-a-statistical-life-in-economic-analysis

15 https://time.com/3763541/germanwings-plane-crash-settlement/
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4. Wnioski i rekomendacje

Whnioski

Wg. WHO osiagniecia kazdego panstwa w
promocji i ochronie zdrowia majg wartosc
dla wszystkich.

Wg. Komisji Europejskiej zdrowie to
inwestycja.

Wg. OECD systemy opieki zdrowotnej w
Unii Europejskiej tracg do 30% $rodkéw na
nieefektywne dziatania.

W 2020 r. w Polsce zachorowato na raka
piersi ok. 17 tys. kobiet, a zmarto z jego
powodu ok. 7 tys. kobiet. Szczyt
zachorowan wystepuje u kobiet w wieku
50-69 lat.

Przewlektfa biataczka limfocytowa jest
nowotworem krwi, ktéry moze by¢
skutecznie leczony.

Polska nalezy do lideréw europejskich z 30
jednostkami chorobowymi w krajowym
programie badan przesiewowych
noworodkow.

Choroba Wilsona charakteryzuje sie
nadmiernym odktadaniem miedzi w
watrobie, mézgu i innych tkankach. Ta
rzadka choroba jest czesto smiertelna, jesli
nie zostanie rozpoznana i leczona w
przypadku pojawienia sie objawdow.
Hemofilia w Polsce jest leczona w ramach
Narodowego Programu Leczenia Chorych
na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
oraz programu lekowego B.15.
Zapobieganie krwawieniom u dzieci z
hemofilig A i B. Optymalna opieka nad
kazdym pacjentem pacjentéw z hemofilig
wymaga kompleksowego podejscia.

Rekomendacje
Zdrowie w Polsce musi by¢ traktowane przez rzad

jako wartos¢ narodowa, na réwni z

bezpieczenstwem narodowym i wzrostem
gospodarczym.
W Polsce nalezy inwestowac w zdrowie na poziomie
minimum sredniej UE, czyli ok. 10% PKB.
Nalezy wprowadzaé w zycie strategie zwiekszania
racjonalnosci, optacalnosci i wydajnosci ustug opieki
zdrowotnej w Polsce.
Rekomendowana jest refundacja publiczna lekow:
e Abemacyklib w leczeniu wczesnej postaci
raka piersi;
Rekomendowane jest utrzymanie refundacji
publicznej nowych form trastuzumabu:
e formy podskdrnej trastuzumabu oraz
e trastuzumabu emtanzyny, ktory jest
koniugatem przeciwciata z lekiem.
Nalezy rozwijac Breast Cancer Units na terenie catej
Polski.
Rekomendowana jest refundacja wenetoklaksu z
obinutuzumabem w pierwszej linii terapii dla
pacjentéw ,unfit” z przewlekfa biataczka
limfocytowa.
Rekomendowane jest dodanie choroby Pompego do
programu badan przesiewowych noworodkéw w
Polsce.

Rekomendowany jest szerszy dostep pacjentéw do
skutecznej terapii trientyng w ramach

funkcjonujgcego programu lekowego B.123.

Rekomendowane jest:

e utrzymania finansowania diagnostyki i
leczenia w ramach Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne oraz programu lekowego
B.15. Zapobieganie krwawieniom u dzieci z
hemofilig Ai B;

e umozliwienie lekarzom prowadzgcym
decyzyjnosci w zakresie wyboru terapii,
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Wytyczne Europejskiej Akademii Neurologii
oraz Europejskiego Komitetu ds. Leczenia i
Badan Stwardnienia Rozsianego wskazujg
terapie indukcyjng, czyli terapie lekami o
wysokiej skutecznosci, takimi jak
okrelizumab, od | linii leczenia, jako terapie
przynoszaca najlepsze efekty kliniczne.
Samocewnikowanie jest podstawowym
zabiegiem pozwalajgcym chorym z
pecherzem neurogennym na oddanie
moczu oraz zapobiega powaznym
powiktaniom — z niewydolnoscig nerek i
zgonami wigcznie.

Nietrzymanie gazow i stolca jest
schorzeniem znacznie uposledzajgcym
jakosc¢ zycia pacjenta w sferze osobistej,
zawodowej i spotecznej. Najczestszg
przyczyna inkontynencji (prawie 70%) jest
uszkodzenie zwieraczy w trakcie porodu u
kobiet.

dostosowanej do danego pacjenta wedle
jego potrzeb;

e wprowadzenie wtasciwej koordynacji
leczenia pacjentéw dorostych, prowadzonej
i nadzorowanej przez wyspecjalizowanych
hematologdéw, w takim ksztatcie jak w
populacji pediatrycznej;

e poszerzenie dostepnosci do innowacyjnych
terapii, w tym czynnikéw o przedtuzonym
okresie poéttrwania, przynajmniej dla
wybranych grup pacjentéw

e wprowadzenie dostaw domowych i
podawania leczenia w domu.

Rekomendowana jest refundacja okrelizumabu w |
linii pacjentéw z rzutowo-remisyjng postacia
stwardnienia rozsianego (RRMS).

Rekomendowana jest refundacja jednorazowych
cewnikéw urologicznych hydrofilowych w zakresie
zniesienia dopfaty dla pacjentow od 18-26 r.z. oraz
obnizenia doptaty do 10% dla pacjentéw dorostych.

Zabieg rekonstrukcji zwieraczy powinien znalezé sie
na liscie operacji refundowanych przez NFZ.
Refundacja powinna by¢ odpowiednia do
poniesionych kosztodw przez szpital i kompatybilna z

trudnoscia operacji. Nalezy stworzy¢ osrodki

szkoleniowe w zakresie rekonstrukcji zwieraczy oraz
sie¢ osrodkéw rehabilitacyjnych dla pacjentéw z
inkontynencja, dostepnych w ramach swiadczen
NFZ. Ze wzgledu na trudnosé zabiegéw operacje
powinny by¢ wykonywane w dedykowanych,
referencyjnych osrodkach przez wykwalifikowanag
kadre specjalistow.

5. Kluczowe informacje przy gotowane na debate przez Medyczng
Racje Stanu z zakresu wartosci zdrowia

Ponizej przedstawiono wybrane obszary terapeutyczne z zakresu wartosci zdrowia w Polsce.
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Onkologia

Abemacyklib w leczeniu wczesnej postaci raka piersi

Rak piersi jest najczesciej wystepujacym nowotworem ztosliwym u kobiet — wedtug KRN, stanowit 23%
wszystkich nowo rozpoznanych nowotworéw w 2019 r. Stanowit on tez drugg przyczyne zgondw
na nowotwory ztosliwe, tuz po nowotworze ptuc. Rokowanie w raku piersi zalezy m.in. od stadium
zaawansowania nowotworu oraz konkretnego podtypu molekularnego. Najczesciej spotykany jest rak
hormonozalezny, diagnozowany we wczesnym stadium. Wczesny rak piersi oznacza taki etap choroby,
w ktérym nie ma jeszcze przerzutéw odlegtych. Celem terapii wczesnego raka piersi jest catkowite
wyleczenie. Zaawansowany rak piersi to choroba z przerzutami. Zaawansowany rak piersi nie moze by¢
catkowicie wyleczony, celem terapeutycznym jest wydtuzenie przezycia pacjenta i utrzymanie go w jak
najlepszej jakosci zycia. Populacja pacjentéw z diagnozg wczesnego raka piersi nie jest jednorodna -
zdarzajg sie w niej rowniez pacjenci z bardziej rozwinieta chorobg — np. majacy przerzuty do licznych
weztéw czy wiekszy rozmiar guza. Czynniki te przyczyniajg sie do gorszego rokowania. Mimo
wczesnego stadium, u tych pacjentdw choroba jest grozniejsza - w tej grupie pomimo dostepnego
leczenia nawrét choroby wystepuje u nawet 30% oséb. Nawrét wystepuje najczesciej w postaci
przerzutéw odlegtych, co czyni chorobe nieuleczalng. Mozemy z duzym prawdopodobieristwem
okresli¢, czy u danego pacjenta wystepuje wysokie ryzyko nawrotu choroby, korzystajac z cech
kliniczno-patologicznych takich jak m.in. podtyp molekularny guza, liczba zajetych lokalnych weztéw
chtonnych, stopien ztosliwosci guza czy wielkos¢ zmiany nowotworowej i dzieki temu dostosowac
terapie tak, aby jak najskuteczniej zredukowac u niego podwyiszone ryzyko wystgpienia nawrotu
choroby. Rak piersi wigze sie z powaznymi konsekwencjami zaréwno dla chorego, jego rodziny, jak i
spoteczno-ekonomicznymi. Z perspektywy pacjenta deficyt zdrowia odbija sie na wszystkich aspektach
jego zycia. W przypadku wczesnej postaci choroby, przebyte leczenie moze pozostac jedynie epizodem
zakoiczonym trwatym wyleczeniem, powrotem do petnego zdrowia, rél spotecznych, zdolnosci do
pracy - petni normalnego funkcjonowania. W przypadku zaawansowanego raka piersi jest to choroba
nieuleczalna, wymagajgca dtugotrwatej farmakoterapii i monitorowania, moggca tym samym
prowadzi¢ do wypadania z rél spotecznych, obnizenia jakosci zycia, cierpienia — wigzaca sie ze
znacznym obcigzeniem psychicznym chorego, wymagajgca wsparcia psychologicznego. Konsekwencje
spoteczne i ekonomiczne raka piersi sg znaczne, mimo ze rokowanie raka piersi na przestrzeni ostatnich
lat bardzo sie poprawito dzieki dostepowi do innowacyjnych terapii, ktédre zmieniajg oblicze tej
choroby. Konsekwencje obejmujg zaréwno koszty dla systemu ochrony zdrowia, jak i systemu
ubezpieczen spotecznych i catej gospodarki kraju — wynikajg z przedwczesnych zgondw, rent z tytutu
niezdolnosci do pracy, absenteizmu i prezenteizmu zaréwno samych chorych jak i ich opiekunéw. W
tym kontekscie kluczowe jest podkreslenie, ze im szybciej, na wczesniejszym etapie zdiagnozowana
jest choroba, tym wieksza szansa na catkowite wyleczenie pacjenta i tym samym unikniecie
systemowych kosztow wygenerowanych przez trwaftg niezdolno$s¢ do pracy, renty i straty
spowodowane przedwczesnymi zgonami.

Aktualnie w Polsce dla pacjentow z rakiem piersi refundowanych jest w ramach programu lekowego
wiele czasteczek, jednak nie wszystkie podtypy raka majg zapewnione optymalne leczenie - pacjenci z
najczestszg postacig raka — hormonozaleznym, wczesnym rakiem piersi HER2- nie majg aktualnie
dostepu do innowacyjnej terapii, a jedynie do niespecyficznej chemioterapii oraz hormonoterapii
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klasycznej. W przypadku tego rodzaju raka, mimo ze wiekszo$¢ pacjentéw dobrze reaguje na aktualnie
dostepne leczenie, istnieje szczegdlna populacja chorych, majgcych wysokie ryzyko nawrotu choroby.
Nawet u 30% pacjentéw w ciggu pierwszych kilku lat od wdrozenia terapii wytwarza sie opornos¢ na
aktualnie dostepne leczenie, skutkujgc nawrotem choroby w postaci przerzutéw odlegtych, ktore nie
sg uleczalne i prowadzg do przedwczesnego zgonu. W zwigzku z tym, w tej szczegdlnie narazonej na
nawrét subpopulacji chorych z wezesnym rakiem hormonozaleznym HER2-, istnieje niezaspokojona
potrzeba wdrazania skutecznego leczenia redukujgcego ryzyko nawrotu choroby. Dla tych wtasnie
pacjentéw w ostatnim czasie pojawily sie nowe opcje terapeutyczne, polegajgce na skojarzeniu
hormonoterapii z leczeniem celowanym, dla ktérego wykazano skuteczno$é w redukcji ryzyka nawrotu
choroby. Aktualnie dostepne, refundowane leczenie pacjentdw z hormonozaleznym HER2- rakiem
piersi obejmuje kombinacje leczenia chirurgicznego, radioterapii, chemioterapii i hormonoterapii — jest
to leczenie powszechnie dostepne, natomiast charakteryzujgce sie matg specyficznoscia w walce z
nowotworem. Ostatni przetom jaki dokonat sie w leczeniu tego typu raka to wtasnie zastosowanie
hormonoterapii. Kolejne badania prowadzone w tym obszarze na przestrzeni ostatnich dwéch dekad
nie przynosity przetomu. Nowy trend terapeutyczny to inhibitory CDK 4 i 6, znane juz z terapii
zaawansowanego, hormonozaleznego raka piersi, wchodzace teraz réwniez do terapii na wczesnym
etapie choroby. Dane z badan klinicznych wskazujg, ze u pacjentek z wczesnym rakiem piersi o wysokim
ryzyku nawrotu, zastosowanie terapii skojarzonej abemacyklibem (inhibitorem CDK 4 i 6) w potgczeniu
z hormonoterapia o ponad 30% obniza ryzyko nawrotu choroby, przy akceptowalnym profilu
bezpieczenstwa. Ma to szczegdlnie istotne znaczenie, bo dotyczy chorych z grupy wysokiego ryzyka
wystgpienia nawrotu choroby. Ze wzgledu na fakt, ze nawrdt choroby najczesciej wystepuje w postaci
przerzutéw odlegtych, prowadzac tym samym do rozwiniecia choroby nieuleczalnej, jest to grupa
chorych, u ktérej mimo wczesnego stadium choroby jest ona szczegdlnie grozna. Biorgc pod uwage
pojawianie sie nowych opcji terapeutycznych adresujgcych aktualnie niezaspokojone potrzeby,
kluczowe jest ich jak najszybsze udostepnianie pacjentom, umozliwiajgce optymalizacje terapii w celu
zapobiegania wczesnym nawrotom choroby w tej szczegdlnie narazonej na nie grupie chorych.

W 2021 r. Komisja Europejska wydata zgode na stosowanie abemacyklibu w skojarzeniu
z hormonoterapig w leczeniu uzupetniajgcym dorostych pacjentéw we wczesnym stadium raka piersi
wykazujgcego ekspresje receptora hormonalnego (ang. hormone receptor, HR) i niewykazujgcego
ekspresji receptora typu 2. dla ludzkiego naskérkowego czynnika wzrostu (ang. human epidermal
growth factor receptor 2, HER2), z przerzutami do weztéw chtonnych, z wysokim ryzykiem wystgpienia
nawrotu.'® Abemacyklib to pierwszy i jedyny inhibitor CDK4 i 6 w terapii HR+, HER2- wczesnego raka
piersi z wysokim ryzykiem nawrotu. Pozytywna opinia Europejskiej Agencji Lekéw zapadta w oparciu
o wyniki badania 3 fazy monarchE1, ktdre osiggneto swoj pierwszorzedowy punkt korncowy w drugiej
posredniej analizie skutecznosci, wykazujgc statystycznie istotng poprawe w zakresie przezycia
wolnego od choroby inwazyjnej (IDFS). Zgodnie z danymi z raportu Modern Healthcare Institute z 2020
r. obserwowane w ostatnich latach przyspieszenie wydawania decyzji refundacyjnych zahamowato
narastajgce opdznienia zwigzane z zaleceniami onkologicznych wytycznych klinicznych. Aby utrzymaé

16 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/h1307.htm
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ten dobry trend w Polsce konieczne jest sukcesywne obejmowanie refundacjg nowych opcji
terapeutycznych - zgodnie z raportem o ok. 25% w skali roku.”

Nowe formy trastuzumabu, jako wyjscie naprzeciw optymalizacji opieki zdrowotnej

i jakosci zycia pacjenta

Trastuzumab to produkt leczniczy, ktéry spektakularnie zmienit sposdb leczenia agresywnej postaci
HER2-dodatniego raka piersi pacjentek na catym $wiecie, poprawiajgc istotnie wyniki leczenia
i podnoszac jakos¢ zycia chorych na raka piersi. Udostepniona w 2016 roku nowa, innowacyjna forma
podania leku jest preferowana przez pacjentki. Terapia w formie podskdérnej poprawia komfort
leczenia, skraca czas podania leku, a takze umozliwia aktywno$¢ zawodowag oraz spoteczng chorych, co
wplywa bezposrednio na jakos¢ ich zycia. Krotszy czas podania leku przekfada sie takze na skrocenie
kolejek w oczekiwaniu na leczenie onkologiczne. Wprowadzenie trastuzumabu do praktyki klinicznej
stanowito przetom w leczeniu chorych na HER2-dodatniego raka piersi. W licznych badaniach
klinicznych wykazano jego skuteczno$¢ u chorych na wczesnego, miejscowo zaawansowanego
i przerzutowego raka piersi. Niedawno opracowano bardziej wygodng do podawania forme podskdérng
(s.c.) tego leku. Na podstawie wynikow badania HannaH, w ktérym poréwnano postac¢ dozylng (i.v.)
z s.c., European Medicines Agency zarejestrowata forme s.c. trastuzumabu. W badaniu wykazano, ze
odsetek patologicznych odpowiedzi catkowitych, a takze minimalne stezenie leku przed 8. cyklem
terapii nie byly gorsze w przypadku stosowania trastuzumabu s.c. w poréwnaniu z forma i.v. Ostatnio
przedstawiono wyniki badania HannaH dotyczace skutecznosci terapii po medianie czasu obserwac;ji
wynoszgcej 40 miesiecy. Odsetki chorych bez niekorzystnych zdarzen (nawrotu, progresji lub zgonu
z kazdej przyczyny) po 3 latach byty poréwnywalne w obu ramionach badania (76% trastuzumab s.c.
vs. 73% trastuzumab we wlewie i.v.). Z kolei w badaniu PrefHer zdecydowana wiekszo$¢ chorych oraz
przedstawicieli personelu medycznego preferowata postaé s.c. leku. Reakcje zwigzane z podaniem leku
wystgpity tylko u chorych stosujgcych forme s.c., niemniej ich nasilenie byto niewielkie. Obecnie trwa
duze badanie SafeHer oceniajgce bezpieczenstwo i tolerancje trastuzumabu s.c. Wstepne wyniki tego
badania potwierdzajg dotychczasowe doniesienia i bezpieczeristwo terapii. Dodatkowo stosowanie
formy s.c. skraca czas podawania leku i pobytu chorych w przychodni, zmniejsza ryzyko btedu
w dawkowaniu leku dzieki zastosowaniu statej dawki i stwarza mozliwos¢ wykonywania innych
obowigzkéw w ramach istniejgcych zasobdw personelu medycznego.’® Trastuzumab, ktdry jest
stosowany od ok. 20 lat, poczgtkowo byt podawany dozylnie pacjentkom z rozsianym rakiem piersi. Po
wielu latach jest mozliwos¢ stosowania nowej formy tego leku — podskdrnej. Szczegdlnie w dobie
pandemii jest to spore udogodnienie zaréwno dla personelu medycznego, jak i dla pacjentek. Przede
wszystkim jest to jedna dawka, nieprzeliczana na kilogram, co zmniejsza ryzyko btedu w dawkowaniu.
Lek w formie podskdrnej podaje sie tylko przez 5 minut, co 3 tygodnie w trybie ambulatoryjnym,
podczas gdy podanie dozylne zajmuje 30 minut. W przypadku choroby rozsianej, ktdrej leczenie staje
sie juz dzis leczeniem przewlektym, oznacza to dla pacjentki ogromny komfort. Jesli jej choroba jest w
trakcie stabilizacji, moze ona wréci¢ do aktywnosci zawodowej. Forma podskdrna leku jest przyjazna

17 https://www.mzdrowie.pl/wp-content/uploads/2020/08/raport-onkologia-0826.pdf

18 Katarzyna Pogoda, Anna Niwinska. Trastuzumab podawany podskdrnie — najnowsze doniesienia dotyczgce skutecznosci i
bezpieczenstwa leczenia chorych na HER2-dodatniego raka piersi. Onkologia w Praktyce Klinicznej 2015, tom 11, nr 2, 93—99
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zarowno dla pacjentek, jak i dla systemu opieki zdrowotnej. Preparat dozylny musi by¢ przygotowany
w aptece szpitalnej, co wymaga zaangazowania farmaceuty, a pdzniej przy podaniu leku pielegniarki.
Majac postaé podskdérng, mozna duzo lepiej zorganizowaé opieke. To jest zasadnicza rdznica miedzy
oboma formami leku. Pacjentka moze obecnie w inny sposdb mysle¢ o swojej chorobie. Czesto dostaje
od pracodawcy zgode, zeby wyjs¢ na zastrzyk i po kilku godzinach wraca do pracy. To sg rewolucje,
ktdre pozwalajg jej mysleé, ze rak piersi to nie jest wyrok, ze mozna przej$é przez chorobe, normalnie
funkcjonujac.®®

Trastuzumab emtanzyna jest koniugatem przeciwciata z lekiem, ktéry zawiera trastuzumab,
humanizowane przeciwciato monoklonalne IgG1 wytwarzane w hodowli zawiesiny komérek ssaczych
(komorki jajnika chomika chifskiego), zwigzane kowalencyjnie z DM1, inhibitorem mikrotubul, poprzez
stabilny tacznik tioeterowy MCC (4-[N-maleimidometylo] cykloheksano-1-karboksylan). Produkt
leczniczy trastuzumab emtanzyna, stosowany w monoterapii, jest wskazany w leczeniu dorostych
pacjentéw z HER2-dodatnim, nieoperacyjnym miejscowo zaawansowanym lub przerzutowym rakiem
piersi, poddanych wczesniej terapii trastuzumabem i taksoidem, w potgczeniu lub oddzielnie. Sg to
pacjenci: po wczesniejszym leczeniu z powodu miejscowo zaawansowanej lub uogdlnionej postaci
choroby lub u ktérych wystgpit nawrét choroby w trakcie lub przed uptywem szesciu miesiecy od
zakonczenia leczenia uzupetniajacego.

Wenetoklaks z obinutuzumabem w pierwsze;j linii terapii dla pacjentéw ,unfit” z
przewlekta biataczka limfocytowa

Przewlekta biataczka limfocytowa (PBL) jest wolno postepujgcym nowotworem krwi, powstajgcym
w wyniku mutacji komérki z jednego rodzaju limfocytéw, zwanych limfocytami B. Jest najczestszg
postacig biataczki i odpowiada za okoto jedng trzecig nowych rozpoznan biataczek w UE. PBL jest
uwazana za chorobe nieuleczalng i staje sie trudniejsza do leczenia za kazdym razem, gdy nawraca. Od
kilku lat sytuacja pacjentdw hematoonkologicznych ulega sukcesywnej poprawie. Ostatnie lata to czas
duzych zmian w dostepie do leczenia dla pacjentéw z przewlektg biataczkg limfocytowa, dzieki
staraniom Konsultant Krajowej, a takze Ministerstwa Zdrowia. Jesienig 2021 pacjenci otrzymali dostep
do leczenia celowanego okreslonego w czasie w 1 linii, w tym roku od 1 stycznia do refundacji weszta
kolejna grupa lekéw a programy lekowe dla pacjentéw z PBL zostaty potagczone w jeden. Szczegdlnie
wazny jest dostep do nowoczesnych terapii w 1 linii. Aktualnie w przypadku terapii okreslonej w czasie,
dostep do terapii celowanych majg tylko pacjenci ,,unfit” (z chorobami wspétistniejagcymi). Pacjenci
»zdrowsi” muszg by¢ leczeni immunochemioterapig lub czes¢ pacjentdow, ktdrzy majg cechy wysokiego
ryzyka (del 17p/mutacja TP53, niezmutowany status IGHV) moze by¢ leczonych terapiami celowanymi
ale podawanymi w sposéb ciggty, czyli do progresji lub nieakceptowalnej toksycznosci. W najnowszych
wytycznych najwazniejszych organizacji i osrodkéw onkologicznych w Europie (Francja i Niemcy ) i w
Stanach Zjednoczonych (NCCN) dotyczacych terapii przewlektej biataczki limfocytowej usunieto
kryterium fit/unfit” z procesu decyzji o wyborze terapii. Preferowanym leczeniem u wszystkich
pacjentdéw z PBL sg schematy oparte o terapie celowane, nie zas immunochemioterapie. Okoto 40%
pacjentéw z PBL to pacjenci tzw. ,fit”, czyli bez choréb wspdtistniejgcych, ktérzy obecnie nie majg
dostepu do schematédw okreslonych w czasie. Potowa z nich, (tj. ok 20% z wszystkich pacjentéw

19 Innowacyjne leczenie raka piersi. Termedia https://www.termedia.pl/mz/Innowacyjne-leczenie-raka-piersi-,45722.html
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wymagajacych terapii 1. Linii) to osoby bez niekorzystnych czynnikow rokowniczych, ktére na ten
moment w ogdle nie maja dostepu do terapii celowanych i sg skazane na immunochemioterapie.?

Wiekszos¢ pacjentéw z PBL to osoby starsze, jednak sporg grupe stanowig tez osoby mtodsze, ktére
sg czynne zawodowo i spetniajg sie spotecznie, rodzinnie. Takie osoby powinny mie¢ mozliwos¢
otrzymania skutecznego leczenia, ktére jak najszybciej pozwoli im wréci¢ do ,,normalnego” zycia:
aktywnosci zawodowej, spotecznej, rodzinnej. Po skonczeniu przyjmowania nowoczesne] terapii
okreslonej w czasie pacjent wraca do zycia, do rodziny, do pracy i nie jest skazany na czeste wizyty w
szpitalu. Pacjent odbywa wizyty kontrolne raz na kilka miesiecy. W dobie medycyny personalizowanej,
wazne jest zeby pacjent, swiadomy pluséw i minuséw wynikajgcych z réznych dostepnych terapii, mogt
wspdlnie z lekarzem wybraé terapie skrojong jak najlepiej pod jego stan zdrowia, potrzeby i tryb zycia.

Badania pokazujg, ze wsrdd pacjentow ro$nie sSwiadomosé w zakresie tego, ze nie muszg byé skazani
na chemioterapie lub ciggte przyjmowanie leczenia, a majg alternatywe w postaci nowoczesnych
terapii celowanych okreslonych w czasie. W USA w ostatnim roku przeprowadzono kilka badan, ktére
pokazujg co jest istotne dla pacjentow z PBL w procesie terapeutycznym i co moze pomdc w
podejmowaniu wspdlnych decyzji przy wyborze rodzaju terapii. ASSOCIATION OF COMMUNITY
CANCER CENTERS w USA przeprowadzito badanie pt.: ,PBL: Czy méwimy tym samym jezykiem?”.
Badanie to odnosito sie do preferencji pacjentéw przy rozwazaniu wyboru opcji leczenia. Okreslony
czas terapii (FTD) byt drugim co do kolejnosci kryterium przy rozwazaniu opcji leczenia przez
pacjentéw. Opcja terapii celowanej (non-Chemotherapy) réwniez znalazta sie wysoko w rankingu
preferencji. Drugie badanie przedstawione podczas ASH 2022 pokazato, ze respondenci traktowali
priorytetowo przezycie wolne od progresji, a wyniki potwierdzone testami MRD byty najwazniejszym
czynnikiem wptywajgcym na preferencje dotyczace leczenia. To badanie potwierdzito tez konkluzje
poprzedniego badania, ze pacjenci preferujg terapie o okreslonym czasie trwania niz terapie
przyjmowane do progresji. Co wiecej, wsrdd ankietowanych, terapia doustna byta bardziej
preferowana niz terapia dozylna.

Znajac korzysci i zagrozenia réznych terapii, chcg podejmowac decyzje, ktore najlepiej sprawdza sie w
ich przypadku. Okreslony czas trwania leczenia niesie ze sobg korzysci dla pacjenta: Po zakorczeniu
leczenia, pozostajagcy w remisji pacjent nie jest narazony na ekspozycje na lek a tym samym
zminimalizowane zostajg dziatania niepozadane, nieodfacznie zwigzane z kazdg terapia; Zakorczenie
terapii zmniejsza ryzyko potencjalnych interakcji lekowych; Krdtsza terapia moze zmniejszy¢
prawdopodobienistwo powstania opornosci na leczenie i umozliwi¢ powtdrne zastosowanie leku w
przypadku nawrotu; Pacjent z géry wie ile bedzie trwato jego leczenie, wiec moze planowac kolejne
miesigce wolne od przyjmowania lekéw.

Z perspektywy systemowej terapie okreslone w czasie pozwalajg doktadniej zaplanowaé wydatki
w systemie, bo koszty terapii sg przewidywalne i okreslone w czasie. Oszczedno$¢ zwigzana z
odsunieciem w czasie koniecznosci wdrozenia kolejnych linii leczenia lub z eliminacjg takiej
koniecznosci z uwagi dtugi czas trwania odpowiedzi na leczenie. Ograniczenie procesow
administracyjnych zwigzanych z leczeniem w programach lekowych. Oszczedno$¢ czasu zwigzana z
mniejszg czestotliwoscig wizyt pacjenta po zakornczeniu leczenia (wizyty kontrolne co 3-6 miesiecy) niz
w przypadku terapii bezterminowych, w ktérych pacjent musi pozostawaé pod Scistg kontrolg lekarza

20 https://www.bipold.aotm.gov.pl/assets/files/rada/protokoly/2022 RP/10102022 protokol RP 40 BIP REOPTR.pdf)
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(min. co 3 mies.). W dtuzszej perspektywie krétkoterminowe/okre$lone w czasie stosowanie terapii
PBL zmniejsza obcigzenie szpitali i poradni hematoonkologicznych.

W przewlektej biataczce limfocytowej przysztoscig jest leczenie wolne od immunochemioterapii.?!
Wynika to z duzych zmian w leczeniu PBL, gdzie z jednej strony immunochemioterapia nie jest juz
podstawowa opcjg terapeutyczng i siegamy po nig bardzo rzadko, a z drugiej strony pojawity sie terapie
celowane. Szczegélnie jedna z nich — terapia schematem wenetoklaks + obinutuzumab — po ostatnich
badaniach Il fazy GAIA-CLL13 wydaje sie terapia uniwersalng. Dlaczego? Dotychczas leczenie
wenetoklaks + obinotuzumab w | linii bylo zarezerwowane dla pacjentéow, ktdrzy mieli gorszg
wydolnos¢, czyli wskaznik chordb wspétistniejgcych CIRS (cumulative illness rating scale) wyzszy niz 6
pkt lub nie kwalifikowali sie do immunochemioterapii w petnych dawkach. Wyniki badania CLL13, ktére
zostaty ostatnio przedstawione w prestizowym ,The New England Journal of Medicine”, gdzie
publikuje sie opracowania, ktére zmieniajg standard leczenia, wykazaty, ze schemat wenetoklaks +
obinutuzumab zarezerwowany dla grupy pacjentdw starszych, a oferowany pacjentom mtodszym jest
w stosunku do immunochemioterapii bardzo skuteczny. Réwniez wyniki badania CLL-14 pokazaty, ze
skutecznos¢ chlorambucylu stosowanego z obinutuzumabem (CLB + OBI) w poréwnaniu z
immunochemioterpig jest duzo wieksza, przy czym nie dodajemy tej czesci chemioterapeutycznej.
Biorac pod uwage te dwa rejestracyjne badania CLL-14 i CLL 13, schemat wenetoklaks + obinutuzumab
jest optymalng opcja dla szerokiej populacji pacjentéw kwalifikowanych do leczenia w pierwszej linii.
Schemat leczenia preparatem wenetoklaks, opisany w najnowszych rekomendacjach National
Comprehensive Cancer Network (NCCN) uwzglednia bardzo szeroka grupe pacjentow. Jakie sg zalety
tego schematu w poréwnaniu z obecnie stosowanymi w terapii polskich pacjentéw? Mozemy
powiedzie¢, ze mamy dostepnos¢ do terapii zgodnie ze schematem CLL-14 i mozemy stosowad
wenetoklaks + obinutuzumab dla wiekszej grupy pacjentdw z CIRS powyzej 6 pkt. Natomiast
rzeczywiscie w przypadku pacjentéw mtodszych mamy duzy problem. Aktualnie pacjentéw wysokiego
ryzyka cytogenetycznego kwalifikujemy do terapii inhibitorami BTK — zaréwno ibrutinibem,
jakiacalabrutinibem. Natomiast w przypadku pacjentéw lepiej rokujgcych, tych mtodszych, takiej opcji
niestety nie mamy i do tej pory kwalifikowalismy ich do intensywnej immunochemioterapii (FCR).
W ostatnim czasie, czyli w latach pandemicznych, zmniejszyto sie jednak stosowanie az tak
intensywnego leczenia. Czesciej decydowano sie stosowac schemat bendamustyna i rytuksymab, ktéry
jest starszym schematem immunochemioterapii. W zwigzku z tym mamy duzg potrzebe rozszerzenia
dostepnosci dla pacjentdw mtodszych, ktérzy dotychczas kwalifikowani byli do immunochemioterapii,
a maja lepsze czynniki rokownicze. Argumentem, ktéry dodatkowo wydaje sie bardzo istotnym, jest
bezpieczenstwo terapii wenetoklaks + obinutuzumab, gdzie wykazano prawie dwukrotnie rzadsze
wystepowanie drugich pierwotnych nowotwordw. Mysle, ze ma to kluczowe znaczenie. Nawet gdyby
skutecznos¢ terapii byta poréwnywalna w grupach dobrego rokowania, juz sam fakt, ze pacjenci sg w
wiekszym stopniu zabezpieczeni przed wystepowaniem drugich pierwotnych nowotwordw, jest
wystarczajgcym powodem, zeby nie stosowac¢ immunochemioterapii w | linii leczenia. Zwtaszcza majac
na wzgledzie to, ze mamy do czynienia z osobami mtodymi, u ktérych czas do mozliwej ewolucji
klonalnej czy tez do powstania drugiego pierwotnego nowotworu jest stosunkowo duzy. Inaczej
mowigc, wieksze jest narazenie osoby mtodszej niz osoby starszej, przed ktdrg sg jeszcze 2-3 lata zycia
i dla ktorej czas do powstania drugiego pierwotnego nowotworu moze okazac sie nawet za kroétki.

21 W przewlektej biataczce limfocytowej przysztoscia jest leczenie wolne od immunochemioterapii. Agata Misiurewicz-Gabi.
15.06.2023. Kurier Medyczny https://www.termedia.pl/mz/W-przewleklej-bialaczce-limfocytowej-przyszloscia-jest-
leczenie-wolne-od-immunochemioterapii-,51944.html
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Ptatnik —wiedzac, ze leczenie jest ograniczone w czasie, jak choc¢by w przypadku schematu wenetoklaks
+ obinotuzumab, gdzie trwa ono jeden rok — moze duzo fatwiej policzy¢ koszty zwigzane z przyjazdem
pacjenta do osrodka i wie, ile bedzie kosztowato jego leczenie. Potrafi ustali¢, jak czesto pacjent bedzie
korzystat z systemu, ktéry jest przecigzony, i w ktédrym brakuje lekarzy specjalistéw. Dlatego bardzo
pozadane jest kazde nowoczesne leczenie, ktére odcigza oddziaty hematologiczne i zmniejsza liczbe
hospitalizacji. Co do korzysci, jakie odniesie pacjent, jest to sprawa bardzo indywidualna i do tego
indywidualnego podejscia dazymy. Na pewno dobrg sytuacjg, ktérg mamy, jest mozliwosé
przedyskutowania z pacjentem wyboru optymalnej dla niego terapii. Cze$¢ pacjentéw bedzie na
przyktad preferowata roczny okres leczenia, cze$s¢ bedzie wolata terapie tabletkami, ale ktéra jest
dokonywana w sposdb ciggty. Réwniez dla niektdrych pacjentéw bardzo istotna bedzie logistyka
terapii. Jesli bowiem pacjent musi przyjezdza¢ 200 km do osrodka raz w miesigcu, a na poczatku terapii
nawet czesciej, to nie zawsze takie leczenie jest dla niego najlepszym rozwigzaniem. Dlatego woli na
przyktad otrzymywac dtuzsze leczenie i na przyktad co trzy miesigce dostawac leki doustne. Natomiast
przysztos¢ jest taka, ze pacjenci beda otrzymywali dwie grupy bardzo nowoczesnych lekéw, czyli
zarowno wenetoklaks, jak i inhibitory BTK wtasnie w sposdb ograniczony w czasie. Mysle, ze to jest
najwazniejsze. Te terapie, ktore teraz mamy, sg pewnym krokiem do catkowitego odejscia od terapii
ograniczonych w czasie w kontekscie uzycia przeciwciat monoklonalnych. To jednak jest sprawa
przysztosci. Obecnie mamy do wyboru albo terapie doustne, ktére sg podawane w sposéb ciagty, co
oczywiscie generuje wieksze ryzyko infekcji, bo terapia podawana w sposob ciggty nie tylko hamuje
klon komérek biataczkowych, ale rdwniez wptywa na odpornosé, i to jest tez kolejny element, ktory
bierzemy pod uwage. Natomiast terapia ograniczona w czasie jest wygodna z tym bardzo waznym
okresem po leczeniu, ktéry wymaga tylko obserwacji. Jest tez dla wielu pacjentéw najwazniejszy
element terapii, aby moéc po pewnym czasie powiedzie¢ - pamietam,
ze mam chorobe, ale nie daje ona Zzadnych objawéw i moge normalnie funkcjonowaé w
spoteczenstwie. Nalezy dazy¢ do tego, zeby ta niewielka populacja pacjentéw, ktdra jeszcze nie
otrzymuje optymalnego leczenia, miata jak najszybszy dostep do terapii wolnych od
immunochemioterapii. Najwazniejsze jest to, ze juz mozemy o immunochemioterapii w tej chorobie
zapomniec. To tez pokazuje, jaki jest kierunek terapii przysztosci, w ktérym jako opcje terapeutyczne
beda wchodzity kolejne grupy terapeutykéw, zaréwno inhibitoréw BTK, jak i inhibitoréw BCL-2. Wazne
jest, aby w przysztosci dostepne byto potgczenie tych dwdch grup lekéw, co optymalnie uzupetniatoby
opcje terapeutyczne.

Choroby rzadkie

Trientyna w leczeniu choroby Wilsona

Choroba Wilsona jest rzadkg chorobg genetyczng, ktéra polega na nadmiernym gromadzeniu
sie miedzi w organizmie. Miedz, w nieco wiekszych ilosciach niz potrzebuje organizm do prawidtowego
funkcjonowania, dostaje sie do naszego organizmu z pozywieniem, ktére jemy. U zdrowych osdb
watroba przetwarza niezbedng ilos¢ miedzi, a jej nadmiar wydala do z6fci, ktéra jest nastepnie
usuwana z organizmu wraz z katem. Organizm osoby dotknietej chorobg Wilsona nie jest w stanie
skutecznie transportowaé miedzi w organizmie ani usuwac¢ nadmiaru miedzi. Dochodzi do stopniowe;j
w czasie akumulacji miedzi z diety, poniewaz bez skutecznego leczenia miedz odktada sie w tkankach
organizmu, w tym w watrobie i osrodkowym uktadzie nerwowym. Choroba Wilsona jest autosomalnym
recesywnym zaburzeniem genetycznym, co oznacza, ze aby zachorowad trzeba odziedziczy¢ dwa
zmutowane geny, po jednym od kazdego rodzica. Osoba dziedziczgca tylko jedng mutacje od tylko
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jednego rodzica jest nosicielem choroby, bezobjawowym. Istnieje wiele réznych mutacji zwigzanych z
rozwojem choroby Wilsona, ale wszystkie wptywajg na gen na chromosomie 13, ktéry koduje biatko
ATP7B. Biatko ATP7B jest odpowiedzialne za zapewnienie bezpiecznego transportu miedzi w tkankach,
a takze za usuwanie nadmiaru miedzi z organizmu. Szacuje sie, ze w populacji $wiatowej 1 osoba na 30
000 ma mutacje genetyczng, ktéra wptywa na mechanizmy transportu miedzi powodujace chorobe
Wilsona. Jest rozpoznawana zwykle pomiedzy 5. a 35. rokiem Zycia. Mfodsze osoby mogg nie
wykazywac zadnych objawdéw, podczas gdy osoby starsze cze$ciej majg problemy neurologiczne, a
takze zaburzenia czynnosci watroby. Coraz powszechniejsze staje sie zdiagnozowanie choroby za
pomocy badan przesiewowych, zwtaszcza jesli w rodzinie wystepuje choroba Wilsona.

Zazwyczaj najpierw atakowana jest watroba. Jesli choroba Wilsona nie zostanie zdiagnozowana
i leczona, miedz moze gromadzi¢ sie i uszkadza¢ takze inne narzady w organizmie. Np. niektdrzy
pacjenci bedg mieli problemy z uktadem nerwowym bez widocznych objawdéw uszkodzenia watroby,
u innych pacjentéow choroba Wilsona moze przebiega¢ bezobjawowo, ze stosunkowo niewielkimi
nieprawidtowosciami biochemicznymi, a u jeszcze innych mogg by¢ wyrazne objawy przewlektego i/lub
ciezkiego uszkodzenia watroby, np.: ostabienie, uczucie zmeczenia, utrata apetytu, mdfosci, wymioty,
swedzenie, utrata masy ciata, skurcze miesni, bdl i wzdecia spowodowane ptynem gromadzacym
sie w jamie brzusznej, obrzeki (zwykle nég, stop lub kostek, a rzadziej rak lub twarzy), pajgczki
naczyniowe, zottaczka. Mozliwe wyniki lekarskich badan diagnostycznych: wysoka aktywnosc
aminotransferaz w surowicy (transaminaza asparaginowa, transaminaza alaninowa), hepatomegalia
(powiekszenie watroby), splenomegalia (powiekszenie s$ledziony), sttuszczenie watroby, ostre
zapalenie watroby, ktére moze wywota¢ gorgczke i zottaczke (zazdtcenie skéry i oczu), objawy
autoimmunologicznego zapalenia watroby, marskos¢ watroby, ostra niewydolno$¢ watroby.
Nagromadzenie miedzi w uktadzie nerwowym moze prowadzi¢ do utraty zdolnosci uktadu nerwowego
do kontrolowania mies$ni, w wyniku czego pacjenci wykonujg nieprawidtowe, mimowolne ruchy. Mogg
réowniez pojawic sie problemy natury psychicznej, takie jak zmiany w zachowaniu, osobowosci, a u
dzieci nieoczekiwane pogorszenie wynikdw w nauce. Chociaz zwykle jako pierwsze wystepujg objawy
ze strony watroby u czes$ci chorych dominujg problemy z uktadem nerwowym bez wyraZznych objawdéw
watrobowych. Objawy neurologiczne mogg obejmowac: drzenie lub niekontrolowane ruchy, problemy
z koordynacjg ruchowag, sztywnos¢ miesni, problemy z mowa, slinienie sie lub trudnosci w potykaniu,
migreny, problemy ze snem, napady padaczkowe. Zmieniona funkcja mézgu spowodowana
nadmiarem miedzi w osrodkowym uktadzie nerwowym moze rdéwniez prowadzi¢
do zmian nastroju lub zachowania. Mozliwe objawy: zmiany osobowosci, depresja, lek lub nadmierna
nerwowos$¢, psychoza, czyli utrata kontaktu z rzeczywistoscig. Nagromadzenie miedzi w organizmie
moze rowniez skutkowac nastepujgcymi objawami: pierscienie Kaysera-Fleischera — rdzawo brgzowe
pierscienie wokoét krawedzi teczowki (kolorowa czes¢ oka) oraz na brzegu rogéwki. Sg one prawie
zawsze obecne u 0s6b z neurologicznymi objawami choroby Wilsona, ale ma je tylko okoto 40%-66%
0s6b z objawami watroby. Anemia — organizm ma mniej czerwonych krwinek niz normalnie, co
zmniejsza ilo$¢ tlenu docierajgcego do komdrek organizmu. Artretyzm — bdl lub obrzek w jednym, lub
wiecej stawach. Wysoki poziom aminokwasoéw, biatka, kwasu moczowego i weglowodandéw w moczu.
Niska liczba ptytek krwi lub biatych krwinek. Osteoporoza — kosci stajg sie mniej geste i bardziej
podatne na ztamania. Za¢ma stonecznikowa — zmetnienie w ksztatcie stonecznika nad soczewkg oka,
ktore zwykle nie przeszkadza w widzeniu. Lunuale cerueae — niebieski kolor pojawiajacy sie u nasady
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paznokci. Problemy sercowe. Problemy z trzustkg. Zmniejszona czynno$¢ tarczycy. Zaburzenia
miesigczkowania (nieregularne miesigczki), nieptodnosc i mnogie poronienia. W diagnostyce choroby
Wilsona nalezy bra¢ pod uwage objawy choroby, wyniki badania lekarskiego i testéw laboratoryjnych.
Niektére objawy, takie jak pierscienie Kaysera-Fleischera wystarcza do postawienia diagnozy, gdy
wystepujg razem z zaburzeniami watroby i objawami neurologicznymi. Zwykle jednak potrzebne s3
badania krwi i ewentualnie biopsji watroby w celu potwierdzenia diagnozy. Testy genetyczne pod
katem mutacji ATP7B sg pomocne w diagnozowaniu choroby Wilsona i czesto sg wykorzystywane do
identyfikacji cztonkdw rodziny, ktérzy mogg mieé chorobe Wilsona pomimo braku jakichkolwiek
objawéw lub mogg by¢ nosicielami choroby Wilsona.

W farmakoterapii choroby Wilsona stosowane sg Srodki chelatujace i cynk. Leki chelatujgce (trientyna
lub d-penicylamina) usuwajg miedz z tkanek, narzaddéw i krwiobiegu poprzez sciste wigzanie
sie zmiedzig. Kompleks miedz-chelator jest nastepnie usuwany z organizmu z moczem. Natomiast cynk
blokuje wchtanianie miedzi z pokarmu w przewodzie pokarmowym, ale nie pomaga usung¢ nadmiaru
miedzi, jesli juz zostata wchtonieta. Leczenie prowadzi sie przez cate zycie. O wyborze terapii decyduje
lekarz i nalezy stosowa¢ sie do jego zalecen. Miedz dostaje sie do organizmu poprzez zywnos$é, ktérg
jemy i wode, ktérg pijemy, co jest wazine, poniewaz nasz organizm potrzebuje miedzi do
funkcjonowania. Jednakze, gdy organizm pacjentdéw nie moze pozby¢ sie nadmiaru miedzi, wazne jest,
aby unika¢ pokarméw o wysokiej zawartosci miedzi, takich jak skorupiaki, orzechy, czekolada, grzyby,
podroby (watrdbka, flaczki). Osoby z chorobg Wilsona powinny réwniez unikaé uzywania miedzianych
pojemnikéw do gotowania, podawania lub przechowywania zywnosci. Nawet woda z kranu, ktéra
przeptywa przez miedziane rury lub pochodzi ze studni, moze zawiera¢ wiecej miedzi. Nalezy uwazaé
na suplementy diety lub preparaty ziotowe i upewnic sie, ze nie bedg wchodzi¢ w interakcje z lekami
lub nie pogorsza probleméw z watrobg. Przed przyjeciem multiwitaminy warto porozmawiaé z
lekarzem, aby zalecit takie, ktére nie zawiera miedzi. Suplementy mineralne mogg blokowac
wchtanianie lekéw chelatujgcych stosowanych w leczeniu choroby Wilsona. Na przyktad, stosujac
suplementy zelaza (np. z powodu anemii przy zbyt niskim poziomie zelaza) suplement musi by¢
przyjmowany oddzielnie od leku chelatujgcego. Warto zapoznaé sie z informacjami dotgczonymi
do wszystkich lekdw i postepowac zgodnie z zaleceniami lekarza, aby unikngc¢ potencjalnych,
szkodliwych interakcji. Kobiety z chorobg Wilsona, ktére sg w cigzy lub planujg zajs¢ w ciaze, przed
przepisaniem witamin prenatalnych powinny poprosi¢ potoznika o skonsultowanie sie ze specjalista
choroby Wilsona.

Choroba Wilsona (WD) jest $miertelna i prowadzi do przedwczesnego zgonu, jesli nie jest skutecznie
leczona. Po zdiagnozowaniu i wprowadzeniu leczenia osoby z dobrze prowadzong chorobg Wilsona
mogqy spodziewaé sie normalnej dtugosci zycia. Im wczesniej zostanie postawiona diagnoza
i wprowadzone leczenie tym lepiej. W Polsce leczenie choroby Wilsona bardzo czesto rozpoczyna
sie od cynku, ktdry zmniejsza wchtanianie miedzi z jelit, ale nie pomaga usuwadé z organizmu nadmiaru
miedzi. Takie postepowanie jest bardzo odmienne od ogdlnoswiatowych i europejskich trendéw, gdzie
pacjenci najczesciej w pierwszej kolejnosci otrzymujg leki chelatujgce (czyli pomagajgce usungé miedz
z organizmu dpenicylamina i trientyna), bo tak tez mowig zalecenia i wytyczne. Tu Polska wyrdznia sie
na tle swiatowym. Osrodki kliniczne stosujg leki najtansze, ktore ich najmniej obcigzg finansowo. W
przypadku choréb rzadkich czestg praktyka jest tworzenie osrodkéw referencyjnych,
w ktérych pod opieka jest wiekszos¢ pacjentdw (np. w Polsce sg to CZD, IPIN). Taki osrodek ma duze
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doswiadczenie w danej chorobie (i dzieki temu, ze pacjentéw jest wiecej, moze prowadzi¢ badania
kliniczne). W Polsce z niewiadomych przyczyn zbyt rzadko stwierdza sie nietolerancje pierwszej linii
leczenia (depenicylaming lub cynkiem). W innych krajach znacznie czesciej siega sie po trientyne,
gdy depenicylamina okazuje sie zbyt toksyczna i zle tolerowana. W Polsce, jak dotad pacjenci z chorobg
Wilsona zwykle trafiali do dwdch osrodkéw - dzieci do Centrum Zdrowia Dziecka, a dorosli do Instytutu
Psychiatrii i Neurologii, co z pozoru mogtoby wydawa¢ sie bardzo dobrym rozwigzaniem. Watpliwosci
budzi fakt, ze dorostymi pacjentami z chorobg, ktéra dotyka réznych narzaddw, a gtdwnie watroby,
zajmujg sie neurolodzy, a nie hepatolodzy, czy gastroenterolodzy. W przypadku pacjenta z
zaburzeniami watroby bez objawdw neurologicznych (albo wystepujgcymi razem z objawami
watrobowymi i neurologicznymi) uzasadniona bytaby stata opieka hepatologa lub gastroenterologa,
dla ktdérych watroba jest w centrum zainteresowania (i tylko dodatkowo konsultacje u neurologa). Od
wrzesnia 2021 r. trientyna jest refundowana w ramach programu lekowego pt. Leczenie pacjentéw z
chorobg Wilsona (ICD-10: E83.0), we wskazaniu: terapia choroby Wilsona po stwierdzonej nietolerancji
leczenia D-penicylaming i siarczanem cynku u pacjentow powyzej 5 roku zycia. Oddziaty
gastroenterologiczne i hepatologiczne w Polsce, ktére zajmujg sie chorobg Wilsona to m. in.: Oddziat
Kliniczny Gastroenterologii Ogdlnej i Onkologicznej Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego im. Norberta
Barlickiego w todzi; Klinika Gastroenterologii i Hepatologii Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego im.
Jana Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu, Klinika Gastroenterologii i Hepatologii Slaskiego
Uniwersytetu Medycznego w Katowicach; Oddziat Kliniczny Gastroenterologii i Hepatologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie oraz Klinika Hepatologii i Choréb Wewnetrznych Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, Oddziat Pediatrii Szpitala sw. Wojciecha w Gdansku.

W chorobie Wilsona w Polsce istnieje potrzeba opracowania i wdrozenia sciezki diagnostyczno-
terapeutycznej. Pozwoli to na szybszg diagnoze i wdrozenie optymalnego dla pacjenta leczenia,
co przetozy sie na lepsze rokowania, a co za tym idzie wieksze szanse na samodzielne zycie chorego
oraz monitorowanie leczenia. Sciezki diagnostyczno-terapeutyczne, znane sg réwniez, jako $ciezki
opieki, $ciezki opieki zintegrowanej, $ciezki opieki klinicznej lub mapy opieki/zdrowotne, s3
wykorzystywane do systematycznego planowania i opieki skoncentrowanej na pacjencie. Sciezka
opieki jest ztozong interwencjg majgca na celu wspdlne podejmowanie decyzji i organizacje proceséw
opieki nad $cisle okreslong grupg pacjentow w scisle okreslonym czasie. Definiowanie cech sciezek
opieki obejmuje m.in.: wyrazne okreslenie celéw i kluczowych elementéw opieki; koordynacja procesu
opieki poprzez koordynacje rél wielodyscyplinarnego zespotu opiekunczego, pacjentéw i ich bliskich;
dokumentowanie, monitorowanie oraz okreslenie odpowiednich zasobdéw. Celem jest poprawa jakosci
opieki w catym kontinuum poprzez (..) promowanie bezpieczenstwa pacjentdw, zwiekszanie

zadowolenia pacjentéw i optymalizacje wykorzystania zasobdow”.??

Badanie przesiewowe noworodkéw w kierunku wykrycia choroby Pompego
Choroba Pompego to podstepne schorzenie, ktdre mozie powodowalé szereg nietypowych,
pojawiajacych sie stopniowo i pozornie niezwigzanych ze sobg symptomow - bélu miesni, problemy z

uktadem oddechowym, béle gtowy, bezsennosé¢ spowodowana niedotlenieniem przez niewydolnosc¢
oddechowa. Jej konsekwencje sg dramatyczne — od problemdw z poruszaniem sie, oddychaniem,

22 Vanhaecht, K., De Witte, K. Sermeus, W. (2007). Wptyw $ciezek klinicznych na organizacje proceséw opieki. Rozprawa
doktorska KULeuven, 154pp, Katholieke Universiteit Leuven. https://e-p-a.org/care-pathways/
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przyjmowaniem pozywienia, a nawet $miercig spowodowang niewydolnoscig krgzeniowo-oddechowa.
Szacuje sie, ze w samej tylko Europie cierpi na nig ok. 5-10 tysiecy oséb. W Polsce z tg chorobg moze
zy¢ nawet 400 osdéb, ale zdiagnozowanych i leczonych jest jedynie ok. 50 pacjentow. Diagnoza jest
czesto — jak to w chorobach rzadkich — bardzo dtugim procesem - bywaja osoby z ucigzliwymi
objawami, ktdre odwiedzajg srednio az 7-9 specjalistéw, zanim ustyszg diagnoze. Diagnostyka choroby
Pompego jest trudna ze wzgledu na rzadkos¢ jej wystepowania, zmienny charakter i poczgtek objawow
oraz naktadanie sie oznak i objawdw z innymi zaburzeniami. Wielu pacjentéw pozostaje jednak
nierozpoznanych, nawet po pojawieniu sie objawéw zagrazajgcych zyciu. Tymczasem zeby
zdiagnozowac chorobe, wystarczy proste badanie krwi w celu okreslenia aktywnosci enzymu GAA.
Lekarz moze réwniez zleci¢ badanie genetyczne (analize genu GAA). Obecnie jedynym sposobem
leczenia przyczynowego jest enzymatyczna terapia zastepcza — terapia jest finansowana w Polsce w
ramach programu lekowego B.22 ,Leczenie choroby Pompego”. W leczeniu mamy teraz duzy przetom
— pierwsza terapia od 15 lat, ktéra w czerwcu 2022 zostata zarejestrowana w EMA tj nowy
rekombinowany enzymm — awalglukozydazy alfa - opcja terapeutyczna w dtugotrwatej enzymatycznej
terapii zastepczej u pacjentédw z chorobg Pompego do stosowania u pacjentdw dorostych oraz dzieci
po 6. miesigcu zycia. Dziatanie terapii zwigzane jest wiekszym wnikaniem enzymu do zmienionych
chorobowo komérek, a w konsekwencji nawet 5-krotnie wydajniejszym usuwaniem glikogenu z
komarek.

Choroba Pompego ma przewlekty przebieg, takze moze prowadzi¢ do znacznej niepetnosprawnosci i
niewydolnosci oddechowej. Moze objawia¢ sie rdéznymi fenotypami nerwowo-mie$niowymi, od
ostabienia obreczy konczyn, ostabienia miesni osiowych ze sztywnoscig kregostupa, niewydolnosci
oddechowej spowodowanej ostabieniem miesni oddechowych. Wielu pacjentéw pozostaje
nierozpoznanych, nawet po pojawieniu sie objawéw zagrazajgcych zyciu. Dlatego wazna jest edukacja
Srodowiska medycznego w zakresie rozpoznawania tej choroby. Pacjenci cierpig coraz bardziej, ich
codzienne funkcjonowanie staje sie z dnia na dzien trudniejsze, a diagnoza i leczenie, ze wzgledu na
nieswoiste objawy i rzadkos¢ wystepowania choroby, sg odsuniete w czasie nawet o 9 lat od
wystgpienia objawdéw. Na catym Swiecie prowadzi sie wiarygodne i doktadne metody badan
przesiewowych u noworodkéw (NBS — new born screening) przed wystgpieniem objawdéw. Zalety NBS
- poprawa wynikéw klinicznych u pacjentéw dotknietych chorobg w poréwnaniu z tymi, u ktérych
rozpoznanie ustalono na podstawie objawdéw klinicznych; monitorowanie pacjenta i podjecie decyzji o
rozpoczeciu terapii w momencie pojawienia sie pierwszych objawdw choroby; poprawa jakosci zycia i
przezywalnos$é pacjentdw z chorobg Pompego, zmniejszajgc potrzebe wentylacji i zapobiegajac
niepetnosprawnosci ruchowej. W Polsce mamy dostep do terapii dla pacjentéw z chorobg Pompego,
dlatego wazne jest wprowadzenie badan przesiewowych noworodkéw w kierunku tej choroby, tak jak
w wielu europejskich krajach i na catym Swiecie. Badania przesiewowe noworodkdéw i wykrycie
choroby w fazie przedobjawowej w takiej chorobie jak choroba Pompego, ktdéra nierozpoznana na czas
powoduje ciezkie powiktania, pozwala na wtaczenie wtasciwego postepowania, odmieniajgc los
chorego (u dzieci nieleczonych dochodzi do wczesnych zgondw z powodu niewydolnosci krgzeniowo-
oddechowej).

Obecnie na catym sSwiecie prowadzi sie wiarygodne i doktadne metody badan przesiewowych
u noworodkéw (NBS — new born screening) przed wystgpieniem objawdéw. Badania przesiewowe
noworodkéw i wykrycie choroby w fazie przedobjawowej w takiej chorobie jak choroba Pompego,
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ktéra nierozpoznana na czas powoduje ciezkie powiktania, pozwala na wigczenie wtasciwego
postepowania, odmieniajgc los chorego (u dzieci nieleczonych dochodzi do wczesnych zgonéw z
powodu niewydolnosci krgzeniowo-oddechowej). Wczesna diagnostyka moze prowadzi¢ do poprawy
wynikéw klinicznych u pacjentéw dotknietych chorobg w poréwnaniu z tymi, u ktérych rozpoznanie
ustalono na podstawie objawodw klinicznych. Pozwoli na monitorowanie pacjenta i podjecie decyzji o
rozpoczeciu enzymatycznej terapii zastepczej (ERT) w momencie pojawienia sie pierwszych objawow
choroby. Takie postepowanie wptynie na poprawe jakosci zycia i przezywalnos¢ pacjentéw z chorobg
Pompego, zmniejszajac potrzebe wentylacji i zapobiegajgc niepetnosprawnosci ruchowej.

Hemofilia

Wg najnowszej, trzeciej edycji rekomendacji World Federation of Hemophilia (WFH) z sierpnia 2020 r.
profilaktyka hemofilii polega na ,,...systematycznym podawaniu chorym z hemofilig lekéw
hemostatycznych w celu zapobiegania krwawieniom aby — prowadzac aktywne zycie — mogli osiggngc
jako$¢ zycia poréwnywalng z jakoscig zycia ludzi zdrowych.” (Rekomendacja 6.11).% Indywidualizacja
opieki (Rekomendacja 6.1.1) zaktada, ze “...pacjenci z ciezkg postacig hemofilii A lub B (a takze z
umiarkowang postacig hemofilii o ztosliwym fenotypie krwawien) powinni otrzymywa¢d profilaktyke
skutecznie zabezpieczajgcy przed krwawieniami, ktéra powinna byé profilaktyka zindywidualizowana,
uwzgledniajaca fenotyp krwawien, stan stawdéw, wynik analizy farmakokinetycznej, a takze preferencje
pacjenta... Rola analizy farmakokinetycznej (Rekomendacja 6.3.1:) - ,,...zaleca sie, aby u pacjentéw z
ciezkg hemofilig A lub B wielkos¢ i czestos¢ podawania dawek dobierane byty w oparciu o parametry
farmakokinetyczne czynnika tak, aby aktywnos¢ czynnika we krwi przez caty czas zabezpieczata przed
krwawieniami...” Bardzo wazne jest przejscie pod opieke “dorostych” hematologéw (Rekomendacje) -
“..Zaréwno pediatryczni jak i dorosli hematolodzy muszg by¢ zaangazowani w rozwazanie
indywidualnych potrzeb pacjentéw i rodzin, aby zapewnic¢ ptynne przejscie i najlepsza mozliwg opieke
w tym czasie...” W artykule pt. ,,Minimalna i idealna aktywnos$¢ czynnika krzepniecia umozliwiajaca
chorym na hemofilie podejmowanie aktywnosci fizycznej — pozyskane opinie ekspertéw” opisano
opinie ekspertéw klinicznych na temat minimalnej i idealnej aktywnosci czynnika krzepniecia VIII
pozwalajgcej unikngé epizodu krwawienia u pacjentéw z hemofilia podejmujacych rdéznego typu
aktywnos¢ fizyczng.** Korzysci wynikajgce z podejmowania aktywnosci fizycznej (PA, physical activity)
przez pacjentow z hemofilia (PWH, people with haemophilia) mogg obejmowac poprawe stanu
stawodw, kosci i miesni. Aktywnos¢ czynnika krzepniecia VIII pozwalajgca unikngé epizodu krwawienia
zwigzanego z aktywnoscia fizyczng pozostaje jednak nieznana. W ujeciu ukierunkowanym na pacjenta
przyjeta klinicznie norma dla minimalnej aktywnosci czynnika krzepniecia, wynoszaca 0,01 j.m./ml
(1%), jest w opinii ekspertéw niewystarczajgca. Oczekuje sie, ze wprowadzenie bardziej
personalizowanego podejscia, ktore pozwoli zaspokoi¢ potrzeby pacjentéw podejmujacych coraz
wiekszg aktywnosc fizyczng, przyniesie dodatkowe korzysci poza zwigzanymi z niedawnym postepem
w leczeniu. W opinii ekspertow im wyzsze ryzyko podejmowanej aktywnosci fizycznej, tym wyzsza
minimalna oraz idealna aktywno$¢ czynnika krzepniecia, bez wzgledu na obecnos¢ powikfan sta-
wowych.

23 Rekomendacje World Federation of Hemophilia (WFH) z sierpnia 2020 r. (najnowsza 3 edycja)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32744769/
24 Haemophilia. 2020; Early view online wileyonlinelibrary.com/journal/hae © 2020 John Wiley & Sons Ltd
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Optymalna opieka nad kazdym pacjentem wymaga kompleksowego podejscia i nie inaczej jest w
przypadku pacjentdw z hemofilig. Pierwszym filarem jest oczywiscie dostepnosc specjalistycznej opieki
lekarskiej, nie tylko hematologéw, ale tez specjalistow leczagcych powiktania hemofilii (zwtaszcza
ortopedow czy lekarzy leczagcych bél). Nalezy takze pamietaé o zapotrzebowaniu na lekarzy innych
specjalnosci potrafigcych leczy¢ niehematologiczne schorzenia oséb ze skazami krwotocznymi, w tym
stany nagte (chirurdzy, wtym naczyniowi, stomatolodzy, psychiatrzy etc.) z wiasciwym zapleczem
diagnostycznym. Kompleksowos¢ to takze dostepnosé wykwalifikowanego personelu pielegniarskiego
i opiekuniczego, rehabilitantéw, psychologéw i dietetykéw. Drugim, rdéwnie istotnym filarem
kompleksowosci, jest dostepnos¢ innowacyjnych terapii. W ostatnich latach bylismy Swiadkami
dynamicznego rozwoju dostepnych w hemofilii rozwigzan terapeutycznych, oferujacych produkty
pozwalajgce zmniejszy¢ nie tylko ilos¢ niezbednego leku, ale takze ograniczy¢ liczbe podan, a tym
samym znaczgco wptynac¢ na komfort pacjentéw. Niestety, w chwili obecnej, to wiasnie dostep do
nowoczesnych terapii jest najwiekszym problemem systemowym i bolgczka pacjentéw. Zrédiem tego
ograniczenia jest restrykcyjny system zakupowy czynnikéw (przetargi). Aktualne kryteria przetargowe
najwiekszg wage przyktadajg do ceny za jednostke czynnika w terapii, a nie na mozliwie
zmaksymalizowany efekt terapeutyczny profilaktycznego leczenia hemofilii. W efekcie, Polscy pacjenci
z hemofilig leczeni sg czynnikami osoczopochodnymi w przypadku pacjentdw dorostych oraz
klasycznymi czynnikami rekombinowanymi w przypadku dzieci. Dostepnos$¢ nowoczesnych terapii od
lat ograniczana jest przez rézne formalnosci organizacyjne, jak na przyktad konieczno$¢ uzyskania
zgody specjalnych komitetdw, co znaczgco zaweza pule pacjentéw i wydtuza dostep w czasie do
innowacji. Brakuje takze rozwigzan systemowych, czego najwyrazniejszym przyktadem jest brak
dostepu do czynnikow o przedtuzonym okresie dziatania dla dzieci (najbardziej cierpigcych z powodu
czestych wktué). Dopiero w maju 2023 po raz pierwszy czynniki te staty sie na krétki okres czasu
dostepne dla bardzo ograniczonej liczby pacjentéw dorostych. Jedyng nowa terapig jakg udato sie
wprowadzi¢ w ograniczonym zakresie byta terapia emicizumabem dla pacjentéw z hemofilig A
powiktang inhibitorem. Nalezy podkresli¢, iz Polska jest w tym aspekcie negatywnym wyjatkiem na tle
pozostatych paristw, nie tylko UE, ale takze regionu Europy Srodkowo-Wschodniej, gdzie przynajmniej
potowa pacjentéw z hemofilig jest leczona czynnikami o przedtuzonym okresie péttrwania.

Wsrdd proponowanych zmian, zmierzajgcych do optymalizacji opieki nad pacjentami z hemofili,
powinno znalez¢ sie: umozliwienie lekarzom prowadzacym decyzyjnosci w zakresie wyboru terapii,
dostosowanej do danego pacjenta wedle jego potrzeb; wprowadzenie wtasciwej koordynacji leczenia
pacjentéw dorostych, prowadzonej i nadzorowanej przez wyspecjalizowanych hematologéw, w takim
ksztatcie jak w populacji pediatrycznej; poszerzenie dostepnosci do innowacyjnych terapii, w tym
czynnikbw o przedtuzonym okresie poéttrwania, przynajmniej dla wybranych grup pacjentéw
(wszystkich oséb u ktérych aktualne leczenie profilaktyczne hemofilii A i B nie jest wystarczajace i
dochodzi do krwawien przebijajagcych; oséb (zwtaszcza dzieci), ktére zgodnie z badaniami
farmakokinetycznymi powinny stosowac¢ czynniki konwencjonalne w profilaktyce hemofilii A
codziennie lub co drugi dzien; oséb (zwtaszcza dzieci), ktére zgodnie z badaniami farmakokinetycznymi
powinny stosowaé czynniki konwencjonalne w profilaktyce hemofilii B czesciej niz 2 razy w tygodniu;
0s6b z trudnym dostepem naczyniowym, dotyczy to zwtaszcza dzieci i osdb z chorobami
wspdtistniejgcymi wymagajacymi dozylnej podazy lekdw; pacjenci uprzednio nieleczeni, zastosowanie
czynnikdow o przedtuzonym okresie pottrwania mogtoby byé pomocne w ominieciu zastosowania
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portéw typu A-CAT; pacjentéw mieszkajgcych z dala od osrodkéw hematologicznych; pacjentéw
aktywnych fizycznie); ujednolicenie zrédet finansowania leczenia hemofilii, przez przeniesienie catosci
kosztow profilaktyki leczenia u dzieci do NFZ; w chwili obecnej, leczenie wylewdw do ktérych dochodzi
w programie lekowym leczenia hemofilii dzieci, pokrywane jest ze srodkéw Ministerstwa Zdrowia, c co
uniemozliwia uzyskanie korzystnych cen w postepowaniach przetargowych na zakup czynnika u dzieci.

Urologia

Refundacja jednorazowych cewnikdw urologicznych hydrofilowych - zniesienie dopfaty
dla pacjentéw od 18-26 r.z. oraz obnizenie doptaty do 10% dla pacjentéw dorostych

Najczestszg przyczyng pecherza neurogennego u dzieci jest rozszczep kregostupa (spina bifida) — 98 %
przyczyn. Rozszczep kregostupa to choroba rzadka. Problemy urologiczne sg najwiekszym wyzwaniem
w opiece nad pacjentem z rozszczepem kregostupa. W tym wzgledzie wyprzedzajg one problemy
ortopedyczne (tzn. niemoznos$¢ chodzenia, a przez to konieczno$¢ poruszania sie na wozku lub o
kulach) Celem wtasciwego cewnikowania przerywanego u pacjentéw z pecherzem neurogennym jest
zmniejszenie $miertelnosci z powodu niewydolnosci nerek (jeszcze w latach 80-tych potowa dzieci z
rozszczepem umierata przed 18 rokiem zycia). Jezeli chcemy zmniejszy¢ Smiertelnos$é pacjent musi sie
cewnikowacé zgodnie z wytycznymi klinicznymi czyli zachowa¢ compliance. Aby zachowaé compliance
musimy mie¢ dostep do réznych rodzajéw cewnikdédw. Chory moze sie cewnikowal przerywanie
uzywajac roznych rodzajéw cewnikéw: Cewniki hydrofilowe (cewniki hydrofilowe gotowe do uzycia,
cewniki hydrofilowe wymagajgce aktywacji wodg) oraz cewniki niepowlekane (suche) z jednorazowym
zelem sterylnym. Korzysci z stosowania cewnikéw hydrofilowych, to zwiekszenie compliance pacjenta
(im wiekszy compliance, tym mniejsze ryzyko s$miertelnosci z powodu niewydolnosci nerek).
Zmniejszenie ryzyka wystgpienia zakazen uktadu moczowego (ZUM), urazéw cewki moczowej i innych
komplikacji medycznych. Poprawa jakosci zycia i preferowanie ich przez pacjentéw - duzo tatwiejsze w
uzyciu (w stosunku do cewnikéw suchych), co ma szczegdlne znaczenie dla dzieci w przedszkolu i
szkole. Powrdt do aktywnosci zawodowej rodzicéw/opiekundéw dzieci, ktorzy obecnie musza
cewnikowac dzieci w szkole cewnikami suchymi (lepszy compliance i kontynuacja samocewnikowania
po 12 miesigcach (99% vs 83 %)). Zgodnie z aktualnymi wytycznymi Europejskiego Towarzystwa
Urologicznego (EAU, ang. European Association of Urology) oraz Europejskiego Towarzystwa
Pielegniarek Urologicznych (EAUN, ang. European Association of Urology Nurses) dotyczgcymi
cewnikowania, nie jest wskazane stosowanie cewnikéw bez powtoki hydrofilowej, dlatego, ze ich
uzywanie zwieksza ryzyko urazu w obrebie cewki moczowej, a takze prawdopodobienstwo wystgpienia
zakazenia uktadu moczowego. Réwniez wytyczne PTU (Polskie Towarzystwo Urologiczne) zalecaja
stosowanie cewnikéw hydrofilowych.

Wedtug obecnego Rozporzgdzenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu wyrobdw medycznych
wydawanych na zlecenie wysokos¢ udziatu wtasnego $wiadczeniobiorcy w limicie finansowania ze
srodkow publicznych dla jednorazowych cewnikéw urologicznych (hydrofilowych lub niepowlekanych)
wynosi 0% dla pacjentéw do 18 roku zycia i 20% powyzej 18 roku zycia. Wnioskowane jest zniesienie
doptaty pacjenta od mtodziezy miedzy 18-26 rokiem zycia (czyli 0% doptaty pacjenta) do
jednorazowych cewnikéw urologicznych (hydrofilowych lub niepowlekanych). Status materialny
mtodziezy uzywajgcej jednorazowych cewnikdw urologicznych (najczesciej sg to dzieci ktére urodzity
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sie z rozszczepem kregostupa, czyli majg niepetnosprawnosci wynikajgce z wrodzonej wady
rozwojowej), nie zmienia sie po przekroczeniu 18 roku zycia, te osoby nadal sie ucza, zwykle jeszcze
nie pracujg i sg na utrzymaniu rodzicow. Z perspektywy sytuacji w perspektywie wigczenia
spotecznego, w okresie po 18 r.z. gdy konczy sie okres nauki, wigzgcy sie ze stosunkowo dobrym
wsparciem w Srodowisku szkolnym, brak dostepu do dobrej jakosci i funkcjonalnych w uzyciu
cewnikdw, w sposdb znaczacy obniza szanse na tranzycie na rynek pracy oraz podejmowanie innych
rol spotecznych. Osoba niepetnosprawna moze pobiera¢ nauke do 18 roku zycia - poziomie szkoty
podstawowej oraz do 24 roku zycia na poziomie szkoty sredniej. Konieczno$é objecia szczegdlnym
wsparciem oséb mtodych w wieku 15 — 29 r.z. potwierdza koncepcja generacji NEET (Not in Education,
Employment or Training), do ktérej adresowane sg specjalnie dedykowane przez UE formy wsparcia,
jak np. projekty finansowane ze srodkéw EFS. Ponadto w grupie oséb w wieku od 18 — 26 r.z. znajduja
sie tez osoby, ktére sg w najtrudniejszej sytuacji finansowej jesli chodzi o system swiadczen z tytutu
niepetnosprawnosci. W sytuacji gdy nabycie niepetnosprawnosci nastgpito po 18 r.z. lub po 24 r.z.
w przypadku oséb uczacych sie osoby te nie majg prawa do renty socjalnej (1588,44 zt brutto/1445 zt
netto), a ich opiekunowie nie otrzymujg $wiadczenia pielegnacyjnego w wysokosci 2458 z1, nie majg
tez prawa do renty z tytutu niezdolnosci do pracy (stan na marzec 2023). Juz teraz Minister Zdrowia
dostrzegt w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia w sprawie wykazu wyrobéw medycznych wydawanych
na zlecenie wyjgtkowos¢ statusu materialnego mtodziezy do 26 roku zycia i przyznat im ulgi finansowe
na: Zestawy infuzyjne do osobistej pompy insulinowej w cukrzycy (obejmujgce wktucie, tacznik i dren)
— pacjenci mogg zaopatrywac sie w wyzej wymieniony sprzet do 26 roku zycia bezptatnie, a dopiero
potem obowigzuje ich 30% odptatnos¢; Aparat stuchowy na przewodnictwo powietrzne - pacjenci
moga zaopatrywac sie w sprzet do 26 roku zycia bezptatnie, pdZniej obowigzuje ich 30% odptatnos¢;
Wktadka uszna wykonywana indywidualnie — wiek 26 lat okresla zmiane okresu uzytkowania.
Zwolnienia przystugujg rdwniez z odptatnosci za koszty wyzywienia i zakwaterowania w sanatorium
uzdrowiskowym - dzieciom i mtodziezy do ukonczenia 18 lat, a jesli ksztatca sie dalej — do ukonczenia
26 lat, dzieciom z niepetnosprawnoscig w znacznym stopniu — bez ograniczenia wieku. Zgodnie z
prawem podatkowym osoby do 26 roku Zzycia zwolnione sg z podatku dochodowego od oséb
fizycznych. Uprawnienia do rdznych innych ulg (np. w komunikacji PKP, miejskiej etc.) przystuguja
osobom uczgcym sie az do dnia ukonczenia 26 roku zycia. Postulowana zmiana w sposobie refundacji
dotyczytaby $cisle zdefiniowanej i ograniczonej liczbowo populacji - miodziezy z
niepetnosprawnosciami z powodu rozszczepu kregostupa miedzy 18 a 26 rokiem zycia. Moze to by¢
maks. populacja ok. 1 tys. osdéb. Zaktadajac, ie 80% z nich przesztoby docelowo
z cewnikéw niepowlekanych (suchych) na jednorazowe cewniki hydrofilowe - to szacowane nowe
koszty refundacji wyniostyby dla NFZ ok. 3,5 mln zt. W Ocenie Skutkdw Regulacji z roku 2021 w sprawie
refundacji cewnikéw hydrofilowych, szacowano wydatki NFZ na ich refundacje na 50 min zt — ta kwota
jest niewykorzystana, wydatki NFZ na te wyroby medyczne w okresie styczen — pazdziernik 2022
wyniosty 13 min zt.

Wedtug obecnego Rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu wyrobdw medycznych
wydawanych na zlecenie wysoko$¢ udziatu wlasnego swiadczeniobiorcy w limicie finansowania ze
Srodkow publicznych dla jednorazowych cewnikéw urologicznych (hydrofilowych lub niepowlekanych)
wynosi 0% dla pacjentéw do 18 roku zycia i 20% powyzej 18 roku zycia. Wnioskowane jest obnizenie
doptaty do 10% dla pacjenta powyzej 26 roku zycia (lub 18 roku) dla jednorazowych cewnikéw
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urologicznych (hydrofilowych lub niepowlekanych). Pacjenci to osoby z niepetnosprawnosciami po
urazie rdzenia kregowego lub z rozszczepem kregostupa. Dostep do odpowiednich cewnikéw to s3 tez
kwestie godnos$ciowe. Juz teraz Minister Zdrowia dostrzegt w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia w
sprawie wykazu wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie wyjgtkowos¢ statusu materialnego
pewnych grup pacjentdw gdzie doptata pacjenta wynosi 10%: Ortezy konczyn dolnych wykonywane na
zamowienie; Ortezy konczyn dolnych produkowane seryjnie (z wytaczeniem opasek elastycznych;
Soczewka okularowa korekcyjna do dali; Soczewka kontaktowa twarda albo hybrydowa, albo
miniskleralna; Aparat do leczenia obturacyjnego bezdechu sennego; Wymiennik ciepta i wilgoci HME
do 35 sztuk.

Neurologia

Okrelizumab w terapii | linii stwardnienia rozsianego

Zgodnie z szacunkami Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, w Polsce jest zdiagnozowanych ok. 45
tys. chorych na stwardnienie rozsiane, a co roku SM diagnozuje sie u ok. 2 tys. nowych pacjentdw.
Najczesciej chorobe diagnozuje sie u osdb mtodych - w wieku od 20 do 40 lat. Choruje wiecej kobiet -
blisko 2,5 razy czesciej SM dotyczy kobiet niz mezczyzn. W przypadku SM czas od diagnozy do
rozpoczecia leczenia ma ogromne znaczenie. Wprowadzenie odpowiedniego leczenia na jak
najwczesniejszym etapie choroby wptywa na zahamowanie rozwoju choroby, a takze opdznia
niepetnosprawnos$¢. W pierwszym okresie choroby dominujg procesy zapalne, kluczowe sg ich wczesne
wygaszenie poprzez stosowane leczenie — to w efekcie skutkuje spowolnieniem postepu choroby i w
dalszej perspektywie wptywa na sprawnosc ruchowa pacjentéw. Szacuje sie, ze w ciggu ok. 6-9 lat od
diagnozy, okofo 50% chorych zacznie odczuwaé wyrazng niesprawnos$¢. Dzieki nowym lekom i
poprawie opieki, obecnie pacjenci z SM 2zyjg dtuzej niz kiedys. Dzi$ tez jest wiecej mozliwosci
indywidualizacje leczenia, a terapie SM mozna tez dostosowac do planéw zyciowych pacjentéw (np.
macierzynstwo). Mozna wyrdzni¢ trzy gtéwne postacie: rzutowo-remisyjna (RRMS), wtdrnie
postepujgca (SPMS) oraz pierwotnie postepujgca (PPSM). Posta¢ wtérnie postepujgca stwardnienia
rozsianego (SPMS) jest konsekwencjg postaci rzutowo-remisyjnej. W przypadku SPMS objawy nie
ustepujg catkowicie w okresach remisji, a jedynie stabilizujg sie. Rzuty lub aktywne zmiany widoczne
w obrazach rezonansu magnetycznego pojawiaja sie z mniejszg czestotliwoscig, jednak postep
niepetnosprawnosci ruchowej potgczony z wystgpieniem zaburzen funkcji poznawczych ma charakter
staty.

Obecnie w programie lekowym B.29. Leczenie chorych na stwardnienie rozsiane lekarze maja do
dyspozycji 14 lekow. W programie finansuje sie leczenie stwardnienia rozsianego substancjami: 1)
posta¢ rzutowo - remisyjna (RRMS) w | linii leczenia: interferon beta-1a, interferon beta-1b,
peginterferon beta-1a, octan glatirameru, fumaran dimetylu, teryflunomid, ozanimod, ponesimod,
ofatumumab; 2) postaé rzutowo - remisyjna (RRMS) w Il linii leczenia: okrelizumab, fingolimod,
natalizumab, alemtuzumab, kladrybina; 3) szybko rozwijajgca sie, ciezka postaé choroby (RES RRMS):
fingolimod, natalizumab, alemtuzumab, kladrybina; 4) posta¢ pierwotnie postepujgca (PPMS):
okrelizumab; 5) posta¢ wtérnie postepujgca (SPMS): interferon beta-1b, siponimod. Biorgc pod uwage,
ze postep stwardnienia rozsianego, zwtfaszcza niepetnosprawnosci ruchowej, jest zdecydowanie nizszy
u pacjentéw leczonych bardzo aktywnie od samego poczatku rekomendowana jest refundacja
publiczna okrelizumabu od | linii leczenia. Wytyczne Europejskiej Akademii Neurologii oraz
Europejskiego Komitetu ds. Leczenia i Badar Stwardnienia Rozsianego wskazujg terapie indukcyjng,
czyli terapie lekami o wysokiej skutecznosci, takimi jak okrelizumab, od | linii leczenia, wtedy, kiedy
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dominuje faza zapalna, a nie neurozwyrodnieniowa. Okrelizumab istotnie zmniejsza ryzyko rozwiniecia
niepetnosprawnosci, a wyniki w tym zakresie byty korzystniejsze w grupie pacjentéw, ktérzy otrzymali
okrelizumab od | linii leczenia i byli nim leczeni nieprzerwanie. Wczesne rozpoczecie terapii SM lekiem
wysoko skutecznym przynosi najlepsze efekty.

Dzieki wspotpracy Srodowiska klinicystdw, organizacji pacjentéw z Ministerstwem Zdrowia lek
okrelizumab pojawit sie na projekcie lipcowej listy refundacyjnej we wskazaniu: Leczenie
okrelizumabem w | linii pacjentéw z rzutowo-remisyjng postacig stwardnienia rozsianego (RRMS). |
linia leczenia zdefiniowana jako wystgpienie minimum 1 rzutu klinicznego albo co najmniej 1 nowe
ognisko GD+ w okresie 12 miesiecy przed kwalifikacja.

Chirurgia

Zabieg rekonstrukcji zwieraczy w terapii nietrzymania gazow i stolca, jako powiktania
porodu u kobiet

Problem uszkodzen zwieraczy odbytu u kobiet po porodzie jest bardzo niezauwazony. Mam tu na mysli
mechaniczne uszkodzenia zwieraczy odbytu podczas porodu, a nie przejSciowg niewydolnosé
zwieraczy odbytu, ktora wystepuje w pewnym odsetku u kobiet po porodzie sitami natury w wyniku
samego porodu i ktéra z czasem ustepuje. Uszkodzenia zwieraczy odbytu sg ciezkimi uszkodzeniami
ciata. Jest to problem wstydliwy i niedoszacowany. Uszkodzenia zwieraczy podczas porodu zwykle
doprowadzajg do nietrzymania stolca, ktére ujawnia sie stosunkowo krétko po porodzie. Trzeba jednak
wspomnied, ze u czesci kobiet wystepujg mechanizmy dziatajgce niejako zastepczo w celu zapewnienia
kontynencji (trzymania stolca). Polegajg one na angazowaniu innych, poza uszkodzonymi zwieraczami,
miesni w celu zapewnienia trzymania stolca: np. miesni ud czy posladkédw. W ten sposéb uszkodzenie
zwieraczy jest maskowane zwykle do okresu menopauzy gdy miesnie stabng, a nietrzymanie stolca
staje sie olbrzymim problemem nie tylko pacjentki ale takze lekarzy. Nietrzymanie stolca po porodzie
jest jednostkg chorobowa, ktédra ma absolutnie dewastujacy wptyw na zdrowie kobiety: brak
kontynencji wymusza m. in. konieczno$¢ noszenia wktadek, czy pieluch, w sposéb istotny wptywa na
aktywnos¢ zyciowa, seksualng, zawodowa, spedzanie czasu wolnego. Dodatkowo powoduje ciezka
dysfunkcje seksualng i psychiczng. Warto zwréci¢ tez uwage na kontekst wystgpienia nietrzymania
stolca w zwigzku z uszkodzeniami zwieraczy po porodzie: Pacjentka przychodzi do szpitala urodzi¢
dziecko, a wychodzi - w przypadku nieleczenia - z ciezkg i potencjalnie tylko czesciowo uleczalng
jednostkg chorobowg. W sposdb szczegdlny na mechaniczne uszkodzenia zwieraczy narazone s3
kobiety, u ktdorych poréd przebiega z trudnosciami lub wymaga szybkiego ukonczenia
np. z powodu objawoéw zagrozenia zycia ptodu. Te dziatania, zwykle ratunkowe wobec ptodu,
wymuszajg stosowanie szerokich nacie¢ krocza, wyciggaczy prézniowych czy tez kleszczy. To z kolei
przektada sie na wyzsze ryzyko uszkodzen tkanek miekkich kanatu rodnego i okolicy odbytu. Po ciezkich
porodach ocena zwieraczy stanowi wyzwanie zaréwno z powodu trudnosci w rozpoznaniem jak i
zaopatrzeniu, gdyz miesnie te po rozerwaniu zwykle bardzo krwawig. Tym niemniej mechaniczne
uszkodzenia zwieraczy odbytu mozna - i nalezy - rozpoznawac i leczy¢ niemal natychmiast lub w
krotkim czasie po porodzie. Dane literaturowe nie pozostawiajg watpliwosci, ze im szybciej zwieracz
zostanie zaopatrzony, tym wieksza szansa, ze naprawa bedzie wysoce skuteczna. Jako wysoka
skutecznos$é rozumiemy prawidtowa prace zwieracza w dtugim okresie czasu. Wiadomo bowiem ze
gtéwnym problemem tych odroczonych napraw zwieraczy, to jest napraw wykonywanych w odlegtym
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czasie po porodzie, jest ich malejgca skutecznosé wraz z uptywem czasu. Wczesne naprawy zwieraczy
uszkodzonych podczas porodu majg jeszcze jeden wazny wymiar: oszczedzajg Pacjentce, ktéra co
dopiero urodzita dziecko, wszystkich niedogodnosci zwigzanych z nietrzymaniem stolca w tym
noszeniem pieluch, z ktérymi Pacjentka musi mierzy¢ sie do czasu operacji naprawczej, i to ciagle
sprawujgc opieke nad nowo narodzonym dzieckiem a jednoczesnie krgzgc po poradniach w
przygotowaniu do operacji naprawczej. W Polsce w przypadku amputacji w obrebie np. koriczyny
gornej pacjenci majg zapewniong catodobowo dyzur replantacyjny petniony w osrodkach
referencyjnych, do ktérych ich sie kieruje. U podstaw utworzenia tych osrodkéw byto zrozumienie
kalectwa jakie niesie ze sobg utrata chocby czesci konczyny gdrnej. Nie mam najmniejszych
watpliwosci, ze uszkodzenie zwieraczy, szczegdlnie podczas porodu w przypadku jego nieleczenia takze
prowadzi do ciezkiego kalectwa. Dlatego uwazam za niezbedne objecia tych Pacjentek
uporzadkowanym programem opieki juz od czasu rozpoznania uszkodzenia zwieraczy ze szczegdlnym
zwrdoceniem uwagi na pilnos¢ postepowania diagnostycznego, chirurgicznego
i szalenie waznego postepowania rehabilitacyjnego (!) oraz uprzywilejowanie w otrzymywaniu porad
ambulatoryjnych. W jaki$ sposdb nalezatoby takze uwzgledni¢ poradnictwo dla pacjentek po
uszkodzeniach zwieraczy, ktére planujg kolejng cigze. Podsumowujgc uwazam ze temat uszkodzen
okotoporodowych zwieraczy powinien znalez¢é zrozumienie tak aby Polki otrzymywaty w zakresie tej
potencjalnie ciezko okaleczajgcej jednostki chorobowej Swiadczenia odpowiadajace aktualnemu
stanowi wiedzy.

6. Tezy dla Zdrowia

W trosce o zdrowie polskiego spoteczenstwa, rozumiane jako najwyzej notowana wartosci w zyciu
osobistym kazdego z nas, a takze istotny gwarant bezpieczenstwa narodowego, powstat think-tank
»Medyczna Racja Stanu”. 29 czerwca 2018 r. pod patronatem ksiedza Kardynata Kazimierza Nycza
w siedzibie Polskiej Akademii Nauk odbyta sie zorganizowana przez ISP PAN, PUO, Kolegium Lekarzy
Rodzinnych i Green Communication, systemowo-ekspercka debata prezentujgca inicjatorow
powotania think-tanku, sktad Rady Naukowej oraz Tezy dla Zdrowia wytyczajace kierunki niezbednych
zmian w systemie ochrony zdrowia. Po trwajgcych kilka miesiecy dyskusjach i konsultacjach powstata
obecna wersja Tez dla Zdrowia, w ktdrych proponujemy:

1. PRZYJECIE ZASADY ,,ZDROWIE W POLITYCE”

ZDROWIE znajduje sie na pierwszej pozycji naszych potrzeb. Nie stato sie jednak priorytetem programu
zadnej partii. Proponujemy zapisanie w regulaminie Sejmu zasady dorocznego expose Premiera
odnoszacego sie takze do wyzwan wigzanych ze zdrowiem Polakéw, wygtaszanego w Swiatowym Dniu
Chorego — 11 lutego i odnoszgcego sie do aktualnej sytuacji w ochronie zdrowia.

2. PROPAGOWANIE, KONTROLOWANIE | NAGRADZANIE POSTAW SLU?ACYCH TROSCE O JAKOSC
JAKOSC powinna staé sie wyznacznikiem wszelkich dziatary w obszarze ochrony zdrowia poczynajac od
stosunku do pacjenta, dbatosci o jego dostep do wykwalifikowanych kadr, procedur diagnostycznych,
terapeutycznych, rehabilitacyjnych, przez kadry i procesy decyzyjne zapobiegajgce marnotrawieniu
rosnacych srodkéw na opieke medyczng i stuzgcych racjonalizacji wydatkéw. Wszystko to z mysla
o budowaniu miedzypokoleniowej atmosfery continous improvement — ciggtej poprawy jako gtéwnego
elementu zarzadzania przez jakosé.
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3. PRZYJECIE ,ZE NAJWAZNIEJSZE REFORMY POWINNY ZOSTAC PRZEPROWADZONE W CIAGU 5 LAT.
NAZYWAMY TO ZASADA ,,HORYZONT 2023”

Proponujemy by po zakonczeniu spotecznych konsultacji dotyczacych Tez dla Zdrowia podpisana
zostata pod patronatem Prezydenta RP, umowa spoteczna uwzgledniajgca najwazniejsze reformy
w systemie ochrony zdrowia z zatozeniem, ze w ciggu 5 lat nastgpi zwiekszenie dostepnosci Srodkéw
finansowych, organizacyjnych i infrastrukturalnych w tym obszarze. Stronami umowy powinny by¢
wszystkie znaczace sity polityczne, a jej sens powinien polegac na kontynuacji najwazniejszych zmian
przez kolejne rzady. Konieczne jest tez uwzglednienie aspektéw zdrowotnych w procesie tworzenia
i uchwalania prawa. Musimy nauczyc¢ sie dostrzegania konsekwencji wprowadzanych regulacji takze
pod katem ich wptywu na zdrowie obywateli, a nie tylko skutkéw budzetowych.

4. SKROCENIE CZASU OCZEKIWANIA NA REFUNDACJE LEKOW | REALIZACJE PROGRAMOW
LEKOWYCH, ZMNIEJSZAJACE W DLUZSZEJ PERSPEKTYWIE OBCIAZENIE PUBLICZNYCH FINANSOW,
A CO NAJWAZNIEJSZE OSZCZEDZAJACE CIERPIENIA CHORYM I ICH BLISKIM

Wydatki na leki powinny rosng¢ wraz z wydatkami publicznymi na ochrone zdrowia i stanowic
co najmniej 17% catego budzetu przeznaczonego na $wiadczenia gwarantowane. Procedura
refundacyjna powinna by¢ przejrzysta i odbywaé sie tak sprawnie by zapewnié pacjentom mozliwie
najszybszy dostep do lekéw. Konieczne jest wprowadzenie szybkiej sciezki refundacyjnej dla terapii
stanowigcych jedyny ratunek w stanach bezposrednio zagrazajgcych zyciu i zapobiegajgcych
powaznym powiktaniom chordb przewlektych oraz okreslenie jakich terapii to dotyczy i wskazanie
kryteriéw oraz zasady ich typowania. JesteSmy za automatyczng refundacjg danego leku w ciggu
6 miesiecy od uzyskania pozytywnej ocen AOTMIT i poszerzeniem wskazan refundacyjnych zgodnie
z ChPL produktu i aktualng wiedzg medyczng, przy jednoczesnym, szerszym wykorzystaniu
instrumentéw dzielenia ryzyka w korelacji z dowodami skutecznosci terapii. W gestii Ministra Zdrowia
powinna pozosta¢ kwestia ustalenia progu refundacji. Refundacja powinny by¢ obejmowane leki,
ktorych miesieczny koszt stosowania, w typowej dawce przekraczatby 20 zt. W trosce o budzet panistwa
konieczne jest tworzenie rejestréw pacjentéw i dokonywanie oceny jakosci terapii finansowanych
ze Srodkéw publicznych.

5. USTALENIE ZASADY, ZE CELEM JEST ZAPEWNIENIE WSZYSTKIM PRZEWLEKLE CHORYM TAKIEGO
POZIOMU LECZENIA, BY MIELI MOZLIWOSC JAK NAJDtUZEJ POZOSTAWAC NA RYNKU PRACY
JesteSmy za wprowadzeniem ustawowego wymogu uwzgledniania kosztoéw posrednich i spotecznych
zwigzanych z decyzjami refundacyjnymi dla wskazanej przez ekspertdw grupy chordb przewlektych
i powszechnych, w tym chordb rzadkich i ultrarzadkich. Wprowadzenie analizy kosztéw posrednich
pozwoli przeznaczy¢ $rodki publiczne na terapie, ktore przynoszg najlepsze efekty zdrowotne
i pomagajg redukowacd koszty posrednie, co w dtuzszej perspektywie poprawi kondycje zdrowotng
Polakdw i bedzie miato pozytywny wptyw na budzet panstwa.

6. RACJONALNE OKRESLENIE ZAWARTOSCI KOSZYKA SWIADCZEN GWARANTOWANYCH W SYSTEMIE
OCHRONY ZDROWIA, PRZEPROWADZONE W OPARCIU O AKTUALNA WIEDZE MEDYCZNA
| DOKLADNE ROZPOZNANIE POTRZEB POLSKIEGO SPOLECZENSTWA

Zasada kazdego ubezpieczenia jest precyzyjne okreslenie zakresu: szkdd, dziatan i rekompensat
pokrywanego przez firme ubezpieczajagcg. Taka sama zasada powinna dotyczy¢ dziatan
podejmowanych przez NFZ. Przy okresleniu zawartosci koszyka $wiadczen gwarantowanych
proponujemy przyjecie zasady finansowania $wiadczen diagnostycznych i terapeutycznych
z nastepujacych obszaréw medycyny: ostre stany zagrazajace zyciu, drogie procedury szpitalne,
diagnostyka i leczenie choréb przewlektych. System powinien gwarantowac¢ réwny dostep
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do swiadczen zdrowotnych zgodnych z aktualng wiedzg medyczng i adekwatnych do stanu zdrowia
pacjenta.

7. WPROWADZENIE ZASADY ROWNOSCI PODMIOTOW LECZNICZYCH WOBEC PLATNIKA — NFZ

NFZ powinien finansowac okreslone procedury wszedzie tam, gdzie sg one wykonywane, bez wzgledu
na rodzaj placoéwki leczniczej. Jedynym warunkiem podpisania umowy z NFZ powinno by¢
zweryfikowane spetnianie przez placowke okreslonych wymogdw jakosci, umozliwiajgcych realizacje
konkretnej procedury i zapewnienie kontynuacji leczenia, nie zas wygranie procedury konkursowej.
Pozwolitoby to na faktyczny przeptyw pieniedzy ,,za pacjentem”.

8. UMOZLIWIENIE POZABUDZETOWEGO DOPLYWU SRODKOW FINANSOWYCH NA OCHRONE
ZDROWIA | ZROWNANIE WYSOKOSCI SKEADEK ZDROWOTNYCH WSZYSTKICH GRUP SPOLECZNYCH
Najpilniejsze zadania w tym zakresie to wprowadzenie:

e zasady powszechnego (tj. obejmujgcego wszystkich obywateli w wieku 18-62 lata) optacania
sktadki na ubezpieczenie zdrowotne, co zwiekszajgc liczebnos¢ owej grupy mogtoby nawet
pozwoli¢ na obnizenie sktadki.

e mozliwosci finansowania przez obywateli szerszego poziomu ustug poprzez umozliwienie
optacania via ZUS lub niepubliczne formy ubezpieczeniowe wyzszych sktadek ubezpieczenia
zdrowotnego (sktadki premium), co radykalnie zwiekszytoby strumien srodkéw kierowanych
do placowek lecznictwa publicznego.

e reguly, ze sktadka publicznego ubezpieczenia zdrowotnego uzalezniona bedzie
od indywidualnego, podejmowanego przez nas samych poziomu ryzyka chorobowego (palenie
tytoniu, nadwaga...).

Alternatywne rozwigzanie to wprowadzenie ubezpieczen komplementarnych na zasadach solidaryzmu
spotecznego.

9. POWOLANIE FUNDUSZU WALKI Z RAKIEM

W zwigzku z faktem, iz choroby nowotworowe stanowig jedno z najwiekszych zagrozen cywilizacyjnych
oraz wobec ogromnego postepu jaki dokonuje sie w ich diagnostyce i terapii niezbedne jest
zapewnienie odpowiedniego finansowania stosowanych tu procedur. Szczegblng wage nalezy
przyktadaé¢ do profilaktyki nowotworéw, ktdorych czynniki sprawcze zostaty dobrze poznane, a dzieki
wczesnemu wykryciu mogg by¢ skutecznie eliminowane; np. wdrozenie badan przesiewowych
w kierunku zakazen HCV, ktdrych dostepne juz w Polsce, skuteczne leczenie zapobiega rakowi watroby.
Proponujemy, wzorem rozwigzan brytyjskich skupienie sie na podobnych dziataniach i powofanie
na 10 lat Funduszu Walki z Rakiem zasilanego przez panstwo z akcyzy na papierosy i alkohol, ktéra
powinna wzrosngc¢ oraz z kar naktadanych na przemytnikdw i nielegalnych producentéw papierosow
i alkoholu. Wsparciem Funduszu mogtaby by¢ réwniez nadwyzka finansowa uzyskana z polisy
dobrowolnych ubezpieczen komplementarnych.

10. POWOLANIE FUNDUSZU NA RZECZ CHOROB RZADKICH | ULTRARZADKICH

Uwazamy, ze we wspotczesnym spoteczenstwie wyznajgcym zasady solidaryzmu, pacjentowi, ktérego
spotkato wyjatkowe nieszczescie w postaci diagnozy rzadkiego schorzenia winni jestesmy realng
pomoc w dostepie do najskuteczniejszych metod diagnostyki, terapii i rehabilitacji. Wsparcie Funduszu
powinno odbywac sie na zasadach takich, jak w przypadku Funduszu Walki z Rakiem.

11. SYSTEMOWE WSPARCIE DLA OSOB UCZESTNICZACYCH W PROGRAMIE WALKI Z OTYLOSCIA
| NADWAGA - ,,MOTYWACIJA+”
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Schorzenia te stajg sie coraz powazniejszym zagrozeniem cywilizacyjnym w panstwach
wysokorozwinietych. Proponujemy zatem wprowadzenie finansowych form zachety do walki
z otytoscia dla 0oséb decydujgcych sie na kuracje odchudzajacg wedtug zasad okreslonych przez AOTMIT
i realizowanych w POZ; w tym mozliwos¢ zmniejszenia sktadki zdrowotnej.

12. PROPAGOWANIE WIEDZY NA TEMAT SKUTECZNEGO ZAPOBIEGANIA CHOROBOM
CYWILIZACYJNYM (SERCOWO-NACZYNIOWYM, ONKOLOGICZNYM, METABOLICZNYM)
| PREMIOWANIE PRZESTRZEGANIA ZASADY WSPOtODOWIEDZIALNOSCI KAZDEGO Z NAS ZA
WLASNE ZDROWIE

Fundamentem promocji zdrowia powinno by¢ wprowadzenie do szkét przedmiotu pod nazwa
,Podstawy zdrowego zycia” bedacego elementem Krajowego Programu Promocji Zdrowia
realizowanego we wspodtpracy Rzadu z Kosciotem . Aktywny udziat w programie i poprawa parametrow
zdrowotnych powinny by¢ premiowane zmniejszeniem obcigzen podatkowych, zmniejszeniem sktadki
zdrowotnej lub utatwieniem w dostepie do okreslonych swiadczen opieki zdrowotnej. Realizacje Tezy
11 i 12 wspieratoby opodatkowanie zywnosci o wysokiej gestosci kalorycznej (duzo kalorii w matej
objetosci) i zakaz reklamy takich produktéw, a takze powszechne wprowadzenie zasady informowania
o kalorycznosci produktow i positkéw.

13. POSTAWIENIE NA POZ | STWORZENIE PROGRAMU WSPARCIA OPIEKI SRODOWISKOWE)
Koordynacja opieki na poziomie POZ i AOS jest gwarancjg efektywnosci catego systemu ochrony
zdrowia. Nowy program wsparcia opieki sSrodowiskowej powinien koncentrowac sie na rozwoju opieki
geriatrycznej, kardiologicznej i rehabilitacyjnej. Wymaga to intensywnego rozwoju w kazdej gminie
pielegniarstwa srodowiskowego i placéwek dziennego pobytu dla senioréw oraz oséb ze znacznym
uposledzeniem funkcji poznawczych czy motorycznych. W ramach koordynacji opieki w POZ i wsparcia
opieki $rodowiskowej postulujemy aktywizacje programu wolontariatu szkolnego skierowanego
do oséb potrzebujgcych pomocy.

14. POWOLtANIE EUROPEIJSKIEJ UNII ZDROWIA

Przygotowanie z inicjatywy polskiego rzadu, zatozen wspdlnego dziatania na rzecz ZDROWIA
na poziomie unijnym w oparciu o doswiadczenia takich rozwigzan jak Europejska Unia Energetyczna.
Zatozenia EUZ powinny stac sie czescig polskiej strategii budowania koalicji wewngatrz wspdlnoty. Jeden
z postulatéw to stworzenie europejskiej solidarnosciowe;j listy lekdw dla catego obszaru UE, poczynajac
od lekéw sierocych i stopniowo —wszystkich innych, réwnajac do najpetniejszych list w najbogatszych
krajach wspodlnoty. Celem tego przedsiewziecia, w ktérym powinny partycypowaé wszystkie kraje
cztonkowskie bedzie zréwnanie poziomu dostepu do nowoczesnej diagnostyki oraz lekéw
refundowanych na catym terenie UE a takze wspdlna strategia dawania odporu ruchom anty-
szczepionkowym.

15. UTRZYMANIE ZASADY OBOWIAZKOWO§CI SZCZEPIEN OCHRONNYCH W POLSCE
Obowigzkowe szczepienia, stanowigc ochrone indywidualng oraz sSrodowiskowa, sg jednymi
z najwazniejszych elementéw zdrowia wspdlnotowego i wyrazem solidaryzmu spotecznego. Nalezy
zdecydowanie:
e zwiekszy¢ wiedze spoteczng na temat szczepien,
o nasilic wszelkie formy przeciwdziatania Panistwa przejawom deprecjonowania ich roli -
konsekwentnie walczy¢ z fatszujgcymi prawde mitami,
e zapewni¢ mozliwie najskuteczniejszg ochrone osobom z medycznymi przeciwskazaniami
do szczepien
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e zapewnié wzrost wyszczepialnosci osdb dorostych.
16. PROMOCIA POLSKI PRZEZ ZDROWIE
Dotychczasowe doswiadczenia projektdow z zakresu zdrowia promujacych Polske wskazujg na duza
efektywno$¢ tego typu dziatan, szczegdlnie w panstwach biedniejszych (Afryka, Azja Srodkowa).
Proponujemy, by w ramach promocji Polski za granicg, jako staty element, oprdcz dziatan w zakresie
kultury i nauki, wtaczy¢ dziatania prozdrowotne promujgce polskie przedsiewziecia w dziedzinie
medycyny (leczenie stuchu, kardiologia, ksztatcenie pielegniarek, itp.).

7. Siedem Zasad Doktora Janusza Medera- jak zadba¢ o wzajemne
dobre relacje z pacjentem

,Tym, co peftniq misje lekarskg, niosq ulge w chorobie i cierpieniu — dedykuje kilka mysli ku rozwadze”.
Dr Janusz Meder (1980)

1. Powitaj pacjenta — podaj mu reke na przywitanie.

2. Skup, cho¢ kilka minut, tylko na nim swojg uwage — dajgc do zrozumienia, ze w tym czasie
on jest najwazniejszy dla ciebie i zbierz wywiad lekarski w sposdb zwiezty i taktowny, komunikujac
sie jezykiem zrozumiatym dla swojego rozméwecy i dochowujac tajemnicy lekarskiej oraz innych
praw pacjenta.

3. Popro$ pacjenta o rozebranie sie z zachowaniem jego prawa do wolnosci, godnosci
i intymnosci, a nastepnie, majac jego przyzwolenie, doktadnie zbadaj jego ciato w catosci.

4. Na kazdym etapie diagnozy i leczenia wyobrazaj sobie, ze to ty jeste$ na miejscu pacjenta
i pomysl, czy chciatbys by¢ tak samo traktowany.

5. Zwazaj na kazde wypowiadane do pacjenta stowa i nigdy nie odbieraj mu nadziei, majgc przede
wszystkim pokore do wtasnej wiedzy niezaleznie od stopnia swoich kwalifikacji, zajmowanego
stanowiska czy tez posiadanego tytutu naukowego.

6. Petnigc swojg niefatwg misje lekarskg, badz cierpliwy, nie zapominaj o dobrych i cieptych stowach,
nie obrazaj sie i nie gniewaj na pacjenta, a swojg postawa i dziataniem zaswiadczaj
o zbieznosci swoich celéw z celami pacjenta stosownie do jego potrzeb, oczekiwan i zyczen oraz
zgodnie z jego wolg, s$wiatopogladem i filozofig zycia.

7. Traktuj zawsze pacjenta podmiotowo w sposéb holistyczny, nie oddzielajac jego czesci fizycznej od
psychicznej i duchowej, bowiem stanowig one jedng nierozerwalng catos¢.

KONTAKT:
Anna Jasinska - rzecznik Medycznej Racji Stanu, tel. 734 439 122, e-mail: jasinska@greencomm.pl

Grazyna Mierzejewska - ekspert Medycznej Racji Stanu, tel. 734 437 337, e-mail: mierzejewska@greencomm.pl
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