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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 Studiéw
Politycznych Polskiej Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, Kolegium Lekarzy Rodzinnych i Green
Communication celem tgczenia opiniotwdrczych osdb, sSrodowisk i instytucji wokét wyzwan zwigzanych
z kondycjg 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 zatatwié 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 zeby
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 wspodtzatozycielem Medycznej Racji Stanu mam marzenie, aby zdrowie
zakotwiczyto sie na state w polskiej polityce, bo jest jedng z najwazniejszych
spraw dla Polakow. Regulamin Sejmu powinien zawiera¢ zapis o corocznym
expose premiera, ktore bedzie poswiecone kwestii szeroko pojetej polityki
spotecznej. Mogto by byé wygtaszane w Swiatowym Dniu Chorego - 11 lutego.
Miatoby sie odnosi¢ takze do aktualnych wyzwarn 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 Chordéb
Wewnetrznych, Rzecznik Prasowy Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce
Wspottworzac idee i tezy Medycznej Racji Stanu pragne, aby dzieki
konstruktywnej debacie pomiedzy wszystkimi interesariuszami systemowymi
sformutowac dtugoletnia 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 wifasnie do lekarzy ;
rodzinnych, bo do nich witasnie 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 I B —
Diabetologii i Chor6b 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 stanowic¢ taki
obszar, ktdrego koniecznosci rozwoju sie nie kwestionuje, bo jest
on kluczowy dla kazdego obywatela. W tym ujeciu staje sie racjg stanu, majaca charakter
ponadpartyjny, ponad srodowiskowy i w jakim$ sensie ponadczasowy. Gdybysmy uznali, ze zdrowie
ma swojg racje stanu, wowczas zmieniajagce sie ekipy rzadowe, bez wzgledu na swojg jakosé
kompetencyjng czy intelektualng, realizowatyby dtugofalowy plan rozwoju ochrony zdrowia.
Inwestycje w tym obszarze muszg by¢ najwyzszej jakosSci i mie¢ charakter dtugofalowy. Na poczatku
tego wieku koncentrowano sie na tych dziedzinach medycyny, ktorych reforma przynosi szybko
zauwazalne zmiany — kardiologia inwazyjna, medycyna ratunkowa. Teraz zas 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. Mdéwigc o medycznej racji stanu, mamy na mysli okreslenie bardzo
konkretnych obszaréw, ktére w przewidywalnej przysztosci, na najblizsze 20-30 lat, beda zawsze
rozwijane przez kolejne rzady, bez wzgledu na ich barwy polityczne. W 2019 r. powotane zostaty przy

Monorowy patronat
Ks. Kardynata Kazimierza Nycza

Medyczna
Racja Stany

ek
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Medycznej Racji Stanu: Rada Ekspertéw do spraw Chordéb 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. Choréb Autoimmunologicznych. W latach 2016-
2023 Medyczna Racja Stanu zorganizowata i organizuje debaty, ktdrych celem byto stworzenie
platformy dialogu , przy okraggtym stole”, zaproponowanie rozwigzan oraz zainicjowanie konkretnych
dziatan w przestrzeni polityki zdrowotnej w Polsce.

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

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 choréb 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” - wymaog orientacji catego systemu
ochrony zdrowia i opieki spotecznej na potrzeby pacjentéw. 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 Polakéw, 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 Ekspertow ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu — rak nie zna pojecia
kwarantanna. Kazdego dnia diagnozuje sie w Polsce
nowotwor u 450 osdb, a umiera z tym rozpoznaniem 270
0s6b.

13 maja 2020 r. — Il Spotkanie Rady Ekspertow ds. Choréb Rzadkich
Medycznej Racji Stanu online — chorzy na choroby rzadkie wymagajg
szczegdblnej opieki w dobie pandemii oraz oczekujg na Narodowy Plan dla
Choréb Rzadkich.

- A
prof. Zbigniew Zuber ’

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
na wzrost zapadalnosci oraz nasila powiktania i zte
rokowanie pacjentéw.

- » | =
= NN
‘1“"f:f 27 lipca 2020 r. — | Spotkanie Rady Ekspertow ds. Chordb
e

TS | = pr ] Zakaznych Medycznej Racji Stanu online — choroby zakazne
atakujg i od odpowiedzialnosci obywatelskiej, szczepien
profilaktycznych oraz dostepu do skutecznego leczenia zalezy
zdrowie i zycie wszystkich Polakow.
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25 wrzesnia 2020 r. Wartosci w medycynie - czego
uczy nas Swiatowy kryzys zdrowia - zdrowie jest jedng
z najwiekszych wartosci cztowieka i spoteczenstwa.
Kluczowe jest budowanie $wiadomosci wartosci
zdrowia oraz inwestycja w system ochrony zdrowia.

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 ciaggtosci

LN B wielospecjalistycznego leczenia chorych na raka.

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 Spotikanie Rady Eksportéw ds. Chordh Rzadkich

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

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. Il Spotkanie Rady Ekspertéow ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu - chorzy na
nowotwory ztosliwe powinni mie¢ zagwarantowany
dostep do profilaktyki, diagnostyki, terapii, rehabilitacji
oraz opieki paliatywnej

1il Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Onkologii

28 wrzesnia 2021 r. lll Spotkanie Rady Ekspertow 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.
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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 .

1 lutego 2022 r. IV spotkanie Rady Ekspertéw ds. Onkologii
Medycznej Racji Stanu - eksperci Medycznej Racji Stanu
zastanawiali sie, jak poradzi¢ sobie z dtugiem zdrowotnym i
finansowym w onkologii, ktory 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 Raci 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. Chordb 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 dlaidei
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.
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30 maja 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Aktualne wyzwania w leczeniu nowotworéw

kobiecych - Il etap kampanii informacyjno-
systemowej ,Zdowie Kobiety — Bezpieczeristwo
Rodziny”

22 sierpnia 2022 r. V Spotkanie Rady Ekspertéw 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 Ekspertéw ds.
Choréb  Rzadkich Medycznej Racji Stanu -
Rekomendowane jest wdrazanie Planu dla Chordb
Rzadkich w zycie oraz kontynuacja refundacji publicznej
lekéw stosowanych w chorobach rzadkich.

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

16 grudnia 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Wyzwania zdrowia - poczucie bezpieczenstwa.
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,
Wspotpraca - Cancer Moonshot - Dzieki wspétpracy, mozemy
zmniejszy¢ smiertelnos¢ z powodu raka, o co najmniej 50% w
ciggu nastepnych 25 lat poprawiajgc 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 rozporzadzenie
ministra Zdrowia, uchwalony i wdrazany Plan dla Chordb
Rzadkich 2021-2023 oraz Fundusz Medyczny

Zapraszamy Panstwa do lektury raportu, wszystkich opublikowanych raportéw na stronie
www.medycznaracjastanu.pl oraz wspétpracy w ramach projektéw Medycznej Racji Stanu.

Anna Jasifska Grazyna Mierzejewska

2. Wprowadzenie, Anna Jasiniska, Grazyna Mierzejewska, Medyczna

Racja Stanu

Rada Ekspertédw ds. Choréb Autoimmunologicznych Medycznej Racji Stanu zbiera sie po raz drugi w
trzy lata po rozpoczeciu pandemii COVID-19. Choroby autoimmunologiczne to grupa ponad 80 chordb,
w ktérych uktad immunologiczny (odpornosciowy) organizmu niszczy wtasne komarki i tkanki. Istotne
sg w ich przypadku predyspozycje genetyczne oraz mutacje powodujgce uposledzenie dziatania uktadu
odpornosciowego. Czynnikiem wptywajacym na rozwdj choréb autoimmunologicznych jest réwniez
zakazenie bakteryjne lub wirusowe. Objawy mogg by¢ ledwo zauwazalne, ale tez mogg prowadzi¢ do
zagrozenia zycia. Zalezy to od tego, jak zaawansowana jest choroba oraz czy dotyczy jednego narzadu,
czy tez jest uogdlniona. Konsekwencjg wielu z tych choréb jest postepujgca niepetnosprawnosc.
Szacuje sie, ze choroby te dotycza ok. 3,5 proc. populacji. Choroby te dotykaja kobiet az 2-3 razy
czesciej niz mezczyzn, czyli ok. 75% chorych to kobiety. Cechg choréb autoimmunologicznych jest to,
Ze pojawiajg sie przed 30. rokiem zycia. Wg. raportu Parlamentu Europejskiego pt. ,Autoimmune
Diseases — Modern Diseases” odnotowuje sie znaczny wzrost choréb autoimmunologicznych
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zdiagnozowanych w ciggu ostatniej dekady, spowodowanych czynnikami genetycznymi Ilub
Srodowiskowymi. Skala problemu zdrowia publicznego jest znaczgca, wiec lepsze zrozumienie przyczyn
tych choréb ma kluczowe znaczenie dla poprawy ich diagnozowania, profilaktyki i leczenia.!

Do chordéb autoimmunologicznych nalezy wiele jednostek chorobowych, ktére mogg obejmowac rézne
narzady i uktady w organizmie: przewdd pokarmowy, uktad nerwowy, tkanke faczng, skére czy tez
gruczoty wydzielania wewnetrznego. Do choréb autoimmunologicznych z zakresu gastroenterologii
zalicza sie nieswoiste zapalenia jelit - chorobe Lesniowskiego-Crohna oraz wrzodziejgce zapalenie jelita
grubego. Chorobami autoimmunologicznymi, ktdre dotyczg uktadu nerwowego sg miastenia gravis,
stwardnienie rozsiane, zespdt Guillaina-Barrego oraz ostre rozsiane zapalenie mdzgu i rdzenia.
Endokrynologia i diabetologia jest reprezentowana przez niedoczynnosé tarczycy (ch. Hashimoto),
nadczynno$¢ tarczycy (ch. Gravesa-Basedova), pierwotng niedoczynno$¢ kory nadnerczy (ch.
Addisona) oraz cukrzyce typu 1 (insulinozalezng). tuszczyca oraz tysienie plackowate dotyczg skory.
Choroby autoimmunologiczne, ktére obejmuja tkanke taczng, to miedzy innymi toczen rumieniowaty
uktadowy, twardzina, uktadowe zapalenie naczyn, reumatoidalne zapalenie stawdéw, miodziefcze
idiopatyczne zapalenie stawdw, zesztywniajgce zapalenie stawdw kregostupa oraz tuszczycowe
zapalenie stawéw. Do choréb autoimmunologicznych nalezg réwniez niedokrwistosé¢ Addisona-
Biermera oraz sarkoidoza.

Leczenie choréb autoimmunologicznych ma na celu odbudowe systemu odpornosciowego (leki
biologiczne), ograniczenie aktywnosci uktadu odpornosciowego i ztagodzenie objawdéw choroby (leki
immunosupresyjne), leczenie niedoboréw (insulina — cukrzyca, kortyzol i aldosteron - niedoczynnos¢
kory nadnerczy, lewotyroksyna- niedoczynnosé tarczycy) lub pobudzanie uktadu odpornosciowego
(leki immunomodulujgce). W ostatnich latach dokonat sie prawdziwy przetom w leczeniu chordéb
autoimmunologicznych szczegélnie w aspekcie dostepu do biologicznych oraz syntetycznych
celowanych lekéw modyfikujgcych przebieg choroby. Wg. raportu PARMA, ,,Medicines in Development
for Autoimmune Diseases” w 2016 r. byto ok. 300 opracowywanych nowych lekéw na choroby
autoimmunologiczne w réznych fazach badan klinicznych - w tym 76 nowych lekéw stosowanych
w autoimmunologicznych zapaleniach stawéw; 58 lekdw w nieswoistych zapaleniach jelit; 39 lekéw
w toczniu; 34 leki w cukrzycy typu 1§ 32 leki w stwardnienie rozsianym.?

W chorobach autoimmunologicznych niezmiernie istotna jest indywidualizacja terapii uwzgledniajaca
m.in. wiek, choroby wspdtistniejgce, czy tez pteé pacjenta, a takze jego preferencje, plany zawodowe
oraz potrzeby np. zwigzane z planowaniem rodziny. Kluczowy dla chorych na choroby
autoimmunologiczne jest czas, ktéry mija od pierwszych objawdw do rozpoczecia leczenia.
W przypadku przewlektych choréb autoimmunologicznych kluczowa jest szybka diagnoza i rozpoczecie
leczenia chorego. W tym aspekcie $ciezka diagnostyczno-terapeutyczna pacjenta w Polsce musi ulec
optymalizacji w zakresie przyspieszenia diagnozy, dostepu do skutecznego leczenia i pomiaru efektéw
tych dziatan. Bardzo wazna w tym procesie jest Swiadomos¢ spoteczeristwa i wiedza o chorobach

1 Autoimmune Diseases — Modern Diseases. European Parliament's Committee on Environment,

Public Health, and Food Safety. 2017 https://www.europarl.europa.eu/cmsdata/133620/ENVI%202017-
09%20WS%20Autoimmune%20diseases%20%20PE%20614.174%20(Publication).pdf

2 https://catalyst.phrma.org/new-phrma-report-new-medicines-in-development-for-autoimmune-diseases-
offer-patients-hope-for-brighter-futures
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autoimmunologicznych. Fundamentalnym jest, aby w procesie diagnostyczno-terapeutycznym
traktowad pacjenta jak partnera. Po rozpoznaniu choroby, ktdra bedzie towarzyszyta choremu przez
cate zycie, lekarz powinien opracowac¢ wspdlnie z pacjentem plan leczenia. Musi wyttumaczyc
pacjentowi, dlaczego na okreslanych etapach nalezy wigcza¢ konkretne terapie, ktére gwarantujg
zachowanie sprawnosci i remisje choroby. Czesto pomijanym aspektem przewlektych choréb
zapalnych sg szczegdlne wyzwania i réznice w leczeniu zwigzane z ptcig. Przyktadowo, niektdre kobiety
z okre$lonymi schorzeniami sg znacznie pdzniej, niz mezczyzni trafnie zdiagnozowane pod katem ich
choroby, co moze wptyna¢ na wynik ich leczenia. Niektdre przewlekte choroby zapalne moga réwniez
powodowac u kobiet wiekszy bdl, stres i zmeczenie niz u mezczyzn z takimi samymi schorzeniami.
Ponadto, kobiety cierpigce na przewlekte choroby zapalne mogg mie¢ réine obawy zdrowotne,
np. dotyczace planowania rodziny, a jednoczesnie mogg nie czuc sie wystarczajgco pewnie, by zadac
wiasciwe pytania swojemu lekarzowi prowadzacemu. Nalezy pamietaé, ze pacjenci chorujacy na takie
choroby jak tuszczyca, tuszczycowe zapalenie stawdw, reumatoidalne zapalenie stawdw,
czy spondyloartropatie osiowe czesto borykajg sie ze stygmatyzacja i wykluczeniem. Choroby
autoimmunologiczne to problem nie tylko medyczny, ale rowniez spoteczny. Z racji na postepujacy
przebieg, choroby te nie leczone prowadzg do inwalidztwa i $mierci. Biorgc pod uwage, ze diagnoza
dotyczy ludzi mtodych prawidtowe leczenie pozwala na zahamowanie choroby i utrzymanie aktywnosci
rodzinnej, zawodowej i spotecznej. Z punktu widzenia interesu spotecznego skuteczne leczenie oséb
w wieku produkcyjnym chorujacych na przewlekte choroby autoimmunologiczne to uzasadniona
inwestycja po stronie systemu ochrony zdrowia. Dzieki zahamowaniu progresji choroby pacjenci
sg skutecznie leczeni, utrzymujg wysoka jakos¢ zycia, wykazujg mniej absencji w pracy oraz nie
przechodzg na rente, co przektada sie na mniejsze wydatki panstwa. Na przewlekte choroby
autoimmunologiczne choruja mtode osoby, ktére nie chca wypadac¢ z rynku pracy i swoich rol
spotecznych. Gospodarce nie optaca sie ,traci¢” tych obywateli, dlatego ich leczenie powinno by¢
traktowane jako inwestycja. Nalezy wiec na problemy zdrowotne chorych na przewlekte choroby
autoimmunologiczne spojrze¢ szerzej, nie tylko przez pryzmat wydatkdéw na ich leczenie, ale réwniez
korzysci klinicznych i ekonomicznych wynikajgcych z wczesniejszego rozpoczecia terapii i zahamowania
dalszego postepu choroby.

3. Stanowiska ekspertdéw przedstawione w trakcie spotkania

W trakcie wirtualnej debaty wypowiedzieli sie eksperci kliniczni, urzednicy, politycy i eksperci
systemowi. Ponizej przedstawiono stanowiska ekspertéw w kolejnosci ich wypowiedzi.

Redaktor Iwona Schymalla, Medexpress, Stuzba Zdrowia

Witam na spotkaniu Rady Ekspertow do spraw Chordéb
Autoimmunologicznych Medycznej Racji Stanu. Bedziemy moéwi¢ o
sytuacji pacjentéw z chorobami autoimmunologicznymi, oczywiscie jak
zawsze w czasie Medycznej Racji Stanu patrzymy na problem z réznych
perspektyw: klinicystow, systemu, pacjentédw. Dzi$ tez ustyszymy gtos
psychologa, poniewaz stan psychiczny pacjentéw z chorobami
autoimmunologicznymi jest niezwykle istotny. Poruszymy temat
perspektywy ekonomicznej oraz optymalizacji leczenia, ktéra wptywa na oszczednosci systemowe.
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Prof. Brygida Kwiatkowska, Konsultant krajowa
w dziedzinie reumatologii, Kierownik Kliniki
Wczesnego Zapalenia Stawéw Narodowego
Instytutu Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji
w Warszawie

Jest kilka prawd oczywistych, ktdre trzeba sobie uswiadomic,
jezeli chodzi o choroby autoimmunologiczne. Mdwiac to,
mam na mysli szeroki aspekt, niekoniecznie tylko w odniesieniu do czesci, ktérg stanowia
autonomiczne choroby reumatyczne. Na choroby autoimmunologiczne chorujg duzo czesciej kobiety,
bo 80-90% wszystkich zachorowan dotyczy kobiet, szczegdlnie mtodych. Kobiety rodza i wychowuja
dzieci, prowadza dom, sg aktywne zawodowo. Wobec powyziszego, powinnismy dokona¢ wszelkich
staran, zeby kobiety mogly te zadania bez przeszkdéd wykonywaé. W sytuacji, kiedy dzietnos¢ sie
zmniejsza, a kobiety z chorobami autoimmunologicznymi chcg pracowac, warto bytoby siegna¢ po
mozliwosci wczesnej diagnostyki leczenia, tak, aby te kobiety utrzymaé na rynku pracy. Drugim
aspektem, niestety dla nas kobiet niedobrym, jest fakt, ze choroby autoimmunologiczne, nie tylko
dotykajg czesciej kobiet, ale do tego dochodzi osteoporoza i choroby zwyrodnieniowe. Widzimy wiec,
ze obcigzenie kobiet, jezeli chodzi o choroby uktadu ruchu jest gigantyczne. U kobiet wystepuje
rowniez mozliwos¢ wystepowania naraz wielu choréb autoimmunologicznych. Dla przyktadu podam,
ze w tej chwili hospitalizuje pacjentke, ktdra ma pie¢ powaznych schorzen tego typu. Kobiety gorzej
tez odpowiadajg na leczenie. W zwigzku z powyzszym widzimy gigantyczng potrzebe wspodtpracy
interdyscyplinarnej pomiedzy lekarzami wielu specjalnosci. Czesto pacjent choruje na dwie niezalezne
choroby, z réznych uktaddéw i narzadéw, leczonych przez réznych specjalistéw, wiec wspdtpraca miedzy
specjalistyczna jest niezwykle wazna tak, by pacjenta traktowac holistycznie. Bardzo dobrze ukfada sie
wspotpraca z dermatologami. Zaczeta nam sie uktadac wspdtpraca z pulmonologami, co zaowocowato
wspdlnymi rekomendacjami leczenia zmian s$rédmigzszowych ptuc w przebiegu chordb
reumatycznych. Wspodtpracujemy réwniez z gastroenterologami, ale jeszcze wiele w zakresie
wspotpracy z lekarzami innych specjalizacji jest do zrobienia. Cukrzyca typu 1 i 2, to choroby, ktére
sg rowniez skorelowane z tymi chorobami. Wiadomo juz w tej chwili, ze w cukrzycy typu 1.
pieciokrotnie czesciej kobiety narazone sg na wspodtistnienie innych schorzen autoimmunologicznych,
a trzykrotnie czesciej wystepuje reumatoidalne zapalenie stawdw. Cukrzyca typu 2. z kolei rozwija sie
wsrdd naszych chorych, jako jedno z najczestszych schorzen wspdtistniejgcych. Wspédtpraca
interdyscyplinarna i patrzenie na pacjenta szerzej z optyki ryzyka zaburzed dotyczacych réznych
uktaddéw jest niezwykle wazna.

Bardzo wazinym krokiem w optymalizacji opieki nad chorymi jest pilotaz kompleksowej opieki
specjalistycznej nad pacjentami z wczesnym zapaleniem stawdéw. Bardzo dziekuje panu Ministrowi
Maciejowi Mitkowskiemu, ktéremu udato sie sfinalizowaé ten projekt, przygotowany i wdrozony we
wspotpracy z klinicystami. Pilotaz pokazuje ten problem, ze w chorobach reumatycznych, ktére moga
by¢ diagnozowane i leczone w warunkach ambulatoryjnych istniaty gigantyczne opédznienia
diagnostyczne. Wynikaty one, po pierwsze z matej swiadomosci spotecznej tych choréb w mtodym
wieku, a po drugie, z trudnej dostepnosci do diagnostyki. W sytuacji dtugich kolejek do specjalistéw,
ci chorzy albo pdzino trafiali do lekarza, bo nie wiedzieli, ze moga chorowaé na tg chorobe oraz
po prostu stali w kolejkach. W zwigzku z powyzszym zostat przygotowany projekt na bazie doswiadczen
juz finansowanego projektu z funduszy unijnych. Przez okres jednego roku bedg zagwarantowane
ambulatoryjne konsultacje innych specjalistéw. To jest rewolucyjne, bo do tej pory wygladato to tak,
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Ze pacjent dostawat nawet pare skierowan na konsultacje ze specjalistg, co absolutnie mijato sie
z celem. W pilotazu bedzie koordynator, ktéry bedzie monitorowat pacjenta, czyli pomagat mu
w znalezieniu sie w systemie ochrony zdrowia. Udato sie zaprojektowa¢ pilotaz do realizacji w 15.
osrodkach na terenie catej Polski, obejmujgc 11 wojewddztw. Pilotaz bedzie dos¢ szeroki i bedziemy
mogli dobrze ocenié¢ jego efektywno$é zdrowotng i ekonomiczng. Na bazie tego pilotazu bedzie
stworzona baza chorych. Lekarze nie bedg obcigzeni nanoszeniem danych do oddzielnego rejestru,
tylko bedzie zestandaryzowana dokumentacja medyczna, a dane automatycznie zasysane do rejestru.
To zmniejszy generowanie dodatkowej pracy lekarskiej. Dodatkowo bedzie solidnie skoordynowane
z innym danymi dotyczgcymi pacjenta.

Toczen rumieniowaty uktadowy nie jest najczestszg chorobg reumatyczng, ale jest jedng z najciezszych.
Po pierwsze, jest to choroba, ktéra dotyczy gtéwnie kobiet. Dodatkowo, podobnie jak choroba
Sjogrena, moze dotyczyé wszystkich narzgddw. Aktualnie, jako reumatolodzy jestesmy zmuszeni badac
kazdy narzad oceniajgc aktywnos$¢é choroby. Tu sg bardzo skomplikowane procedury, ktére czasami
zajmujg nam pottorej godziny dlatego, ze mierzy sie kazde zmiany narzagdowe i na tej podstawie ocena
sie aktywnos¢é choroby. Te zmiany narzgdowe przyczyniajg sie do pogorszenia stanu pacjentéw z jednej
strony, a z drugiej wystepujg powiktania po kortykosteroidoterapii. Do tej pory leczenie opierato sie
gtowne na glikokortykosteroidoterapii, a zwiekszona s$miertelno$é i krétsze zycie pacjentow
spowodowane byty bardzo duzymi opdznieniami diagnostycznymi. Takim przyktadem byta pacjentka
u nas hospitalizowana, ktéra miata zmiany srédmigzszowe w ptucach i niewydolnos¢ oddechowa, jako
pierwszy objaw. Okazato sie, ze rozwija sie juz u niej toczen rumieniowaty uktadowy, wczesniej nie
zdiagnozowany przez innych specjalistdw. Te zmiany swiadczg, jak dtugo choroba sie rozwijata zanim
postawiono rozpoznanie. To co jest najwazniejsze, to fakt, ze dzieki postepowi medycyny
i wprowadzeniu nowych lekéw, mozemy redukowac stasowane glikokortykosteroidy i mozemy dziata¢
terapeutycznie na wiele narzaddw. Sytuacja jest nadal niezbyt dobra, bo o ile kilka lat temu jedyny lek,
ktory starat sie o refundacje - belimumab, ktéry wtedy miat wskazania gtéwnie w toczniu nerkowym,
nie zostat zrefundowany. Rituksymab jest nierefundowany i stosowany w terapii tocznia off-label, czyli
leczymy nim pozarejestracyjnie w ramach finansowania przez nasz szpital. Trzeci lek, ktéry w tej chwili
stara sie o refundacje to aniflorumab. Bardzo liczymy na jego refundacje. Kazdy lek, ktéry spowoduje
zredukowanie, albo odstawienie glikokortykosteroidoterapii w tej grupie chorych, to jest ratowanie
pacjentek mtodych, ktére mogg zy¢ normalnie i moga zachodzi¢ w cigze. To jest bardzo wazny aspekt
dla naszych chorych.

Odnosnie dtugu zdrowotnego w wyniku pandemii COVID-19 wydaje mi sie, ze w tej chwili jeszcze nie
jestesmy w stanie w petni ocenic jego skali. Teraz wiadomo juz, ze koronawirus jest wirusem, ktéry
dziata immunizujgco i na pewno bedzie wywotywat szereg choréb autoimmunologicznych. Ja osobiscie
hospitalizowatam juz czterech pacjentdéw, gdzie choroby typu twardzina, zapalenie naczyn,
reumatoidalne zapalenie stawéw byly ewidentnie wyindukowane przebytym zakazeniem
koronawirusem. Natomiast pismiennictwo moéwi o tym, ze musimy sie spodziewac coraz wiekszej liczby
chorych wynikajgcej witasnie z przebytych zakazed. Z tym sie trzeba liczyé. W chorobach
autoimmunologicznych czynniki infekcyjne, wirusowe petnig kluczowg role. W okresie pandemii
COVID-19 wiekszo$¢ placowek reumatologicznych byta przekwalifikowana na oddziaty covidowe.
W zwigzku z powyzszym, do tej pory spotykamy zaniedbanych pacjentéw, ktérzy przez 2-3 lata
nie pokazywali sie na kontrole. | teraz dopiero wracajg na kontrole z bardzo juz posunietymi do przodu
schorzeniami typu twardzina czy zapalenie naczyn. Dodatkowo mamy wyzwania z leczeniem zaburzen
psychicznych w przebiegu choroby autoimmunologicznej. Wszystkie choroby reumatyczne
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zwielokrotniajg szanse na rozwdj depresji. Pacjenci w zaden sposéb nie sg temu winni. Dochodzg
do tego czynniki obiektywne, takie jak utrata pracy, czy niesprawnos$é. Na to naktada sie jeszcze
fibromialgia, ktdra jest srednio 10-krotnie czestsza w chorobach autoimmunologicznych. Fibromialgia
to zespot boélowy charakteryzujgcy sie przewlektym, uogélnionym bdlem miesni i stawdw oraz
wystepowaniem tzw. punktéw tkliwych, czyli miejsc ciata o nadmiernej wrazliwosci na ucisk.

Podsumowujac, pacjenci z chorobami autoimmunologicznymi w tej chwili ging w systemie. Choroby
autoimmunologiczne sg chorobami o wielu twarzach i dotyczg wielu dziedzin medycznych. Obecnie nie
ma wypracowanych Sciezek diagnostyczno-terapeutycznych. Staramy sie te Sciezki wypracowywac
oddolnie, a najpilniejszg kwestig jest wspdtpraca lekarza POZ ze specjalistami. To jest sprawa, ktérg na
pewno trzeba jak najszybciej rozwigzaé. Bardzo wazny jest dostep do innowacyjnych terapii. Umozliwia
to szybkie i skuteczne leczenie, ktére pozwala chorym uczy¢ sie, pracowac i normalnie zy¢ z choroba.
Bardzo wazne jest budowanie Swiadomosci i wiedzy na temat choréb autoimmunologicznych
w spoteczenstwie. W tym procesie olbrzymig role petnig organizacje pacjentéw i media.

Prof. Irena Walecka, Konsultant wojewddztwa
mazowieckiego w dziedzinie dermatologii i
wenerologii, Kierownik Kliniki Dermatologii PIM
MSWIA w Warszawie

Choroby autoimmunologiczne t3czg lekarzy wielu specjalnosci i jezeli
pacjent korzysta z tej mozliwosci, to dopiero wtedy mozemy
powiedzie¢, ze jest leczony interdyscyplinarnie i nowoczesnie.
tuszczyca to nie tylko choroba skory, to choroba, w przebiegu ktérej o ) ?“ ‘
ponad 25 % pacjentéw ma tuszczycowe zapalenie stawdw i inne choroby wspotwystepujgce takie jak
choroby sercowo-naczyniowe, cukrzyca, otytos¢, niealkoholowe sttuszczenie watroby czy depresja.
Dlatego tez, skutecznie kontrolujgc skdre nie dopuszczamy do rozwoju choréb wspdtistniejagcych lub
ten proces spowalniamy. Jezeli chodzi o program lekowy leczenia tuszczycy umiarkowanej do ciezkiej
B47, to ewaluowat on bardzo dynamicznie przez 10 ostatnich lat, az doszliSmy do etapu, w ktorym
w zasadzie osiggneliSmy wszystko to, co jest konieczne by skutecznie i efektywnie leczy¢ pacjentow
z umiarkowang i ciezkg tuszczycg i to czym dysponowali juz wczesniej reumatolodzy
i gastroenterolodzy. Po pierwsze, mamy do dyspozycji juz 11 refundowanych lekédw, gdyz w nowym
programie pojawit sie kolejny inhibitor IL-17 Bimekizumab. Duza liczba lekéw umozliwia swobodne
ich dobieranie w zaleznosci od potrzeb kazdego pacjenta, chordb wspdtistniejgcych i wynikdw badan
dodatkowych . Od 1 marca 2023 r. obnizono réwniez wartos¢ kryterium nasilenia zmian skérnych PASI,
wymagang do wigczenia niektérych lekow, z PASI>18 (tuszczyca ciezka), do PASI>10 (tuszczyca
umiarkowana). Dtugo dopominaliémy sie o poprawe sytuacji dzieci, gdyz w grupie wiekowej 6-18 lat
mielisSmy do dyspozycji tylko jeden lek - etanercept. W chwili obecnej mozemy leczy¢ najmtodszych
juz od 4. roku zycia adalimumabem, poza alimumabem i etanerceptem mamy jeszcze od 6 r.z.
iksekizumab, sekukinumab, ustekinumab. Lekarze dermatolodzy majg wiec wreszcie petne portfolio
lekéw do dyspozycji by skutecznie i efektywnie leczy¢ najmtodszych pacjentdw. Bardzo istotng kwestig
jest sytuacja kobiet z tuszczycg planujgcych cigze, bedgcych w cigzy i karmigcych piersig. Poprzednie
zapisy w programie lekowym B47, w zasadzie uniemozliwiaty wtgczenie do niego takich pacjentek i byt
to dla nas ogromny problem, Teraz dzieki nowemu zapisowi mamy usankcjonowane leczenia tej grupy
pacjentéw i zarowno my jak i pacjentki czujemy sie bezpiecznie. Od marca 2023 w Klinice ktdrg mam
zaszczyt zarzadzaé wigczyliSmy juz do programu lekowego cztery kobiety, dwie w cigzy, i dwie
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karmigce piersig. Kolejna bardzo korzystna dla pacjentéw zmiana, ktéra pojawita sie w zapisie tego
programu to mozliwos¢ zdalnych konsultacji oraz mozliwosé ograniczenia do dwdch osobistych wizyt
w roku. Nowy program lekowy jest bardzo przyjazny zaréwno dla lekarza, jak i dla pacjenta, jest
po prostu Swietny. Oczywiscie mamy nadzieje, ze z czasem nowe leki do leczenia tuszczycy
umiarkowanej do ciezkiej zaréwno u dzieci jak i dorostych ptynnie wejdg do programu lekowego B47.

Prof. Witold Owczarek, Kierownik Kliniki Dermatologii
Wojskowy Instytut Medyczny

Sytuacja pacjentéw z ciezkg postacig atopowego zapalenia skory (AZS)
poprawia sie systematycznie. Od dwodch lat funkcjonuje program
lekowy terapii atopowego zapalenia skéry o przebiegu ciezkim. AZS,
to kolejna z chordb, ktéra pokazuje koniecznos$é dtugoterminowego g |
leczenia i kontrolowania objawdw choroby u pacjentéw chorujgcych na : y
przewlekte choroby zapalne. Problem w leczeniu pacjentéw z AZS E ;
polega na tym, ze jest to choroba bardzo chimeryczna, a grupa chorych, ‘

ktorg leczymy bardzo heterogenna. Warto zwrdci¢ uwage, ze my czesto méwimy tylko i wytgcznie
o objawach skdérnych, ktére nalezy kontrolowaé. Natomiast, czesto zapominamy o chorobach
wspdtistniejgcych, takich jak astma oskrzelowa, alergiczne zapalenie spojéwek, alergiczne zapalenia
btony sluzowej nosa, czy réznego rodzaju nietolerancje badz alergie pokarmowe. Sg wsrdd nich
choroby wynikajace ,,z marszu choroby zapalnej skéry”, takie jak wieksza sktonnos¢ do chordb
sercowo-naczyniowych i zaburzenia psychiczne. Warto zwrdci¢ uwage na nasilony Swiad, ktéry
towarzyszy pacjentom chorujgcym na atopowe zapalenia skory o przebiegu umiarkowanym i ciezkim.
Nasilony $wigd powoduje wiele problemoéw psychicznych, zwigzanych z rdéinych rozmiaréw
zaburzeniami lekowymi, nerwicami, depresjami oraz prébami samobdjczymi w tej grupie chorych.
To, co jest istotne, sama choroba pojawia sie czesto w mtodym wieku, a bezsenne noce spowodowane
przez $wiat i nasilone zmiany skdrne odbijajg sie nie tylko na samym chorym, ale takze na rodzicach,
opiekunach i osobach mieszkajgcych z tymi chorymi. Nie wspomne juz o kosztach posrednich, czy
bezposrednich samej choroby. Program lekowy B. 124 ewoluuje, poniewaz AZS to choroba, na ktérg
rozwigzania terapeutyczne znaleziono nie tak dawno. Pojawity sie leki innowacyjne, takie jak leki
biologiczne oraz mate czasteczki. Ten postep w poréwnaniu do zmian, ktére obserwujemy w leczeniu
tuszczycy jest opdiniony o dekade. Obecnie budujemy swiadomos¢ koniecznosci leczenia AZS
i kontrolowania objawdéw, po to, zeby ci pacjenci mogli normalnie funkcjonowac. Program ulegt
pewnym modyfikacjom. Wprowadzone zostaty nowe leki i tak naprawde mamy trzy substancje
dostepne refundacyjnie. Mamy lek biologiczny, ktdéry blokuje podjednostke alfa dla receptora
interleukiny czwartej, czyli dupilumab. Lek jest dostepny od 6 roku zycia dla pacjentéw chorujacych na
atopowe zapalenia skéry w przebiegu ciezkim. Mamy mata czgsteczke - upadacytynib dla pacjentéw
chorujgcych od 12 roku zycia i barycytynib dla pacjentéw dorostych powyzej 18 roku zycia. W procesie
negocjacyjnym sg jeszcze dwie czgsteczki mam nadzieje, ze bedg mozliwe do zastosowania u naszych
chorych: tralokinumab i abrocytynib. Nalezy zwréci¢ uwage na to, ze program wymaga pewnych zmian
ewolucyjnych, dlatego ze dostepnos¢ w zakresie kryteridow kwalifikacji jest jednak trudna. Na przyktad,
u mtodziezy powyzej 12 roku zycia nadal wymaga sie dwéch terapii immunosupresyjnych w przypadku
efektu terapeutycznego. Stad tez sg pewne trudnosci w kwalifikacji tej grupy pacjentéw. Warto zwrécic
uwage, ze w aspekcie kontroli choroby za pomoca nowych innowacyjnych terapii dajemy pacjentowi
mozliwos¢ skutecznego leczenia i powrotu do funkcji spotecznych. Sg to réwniez leki, ktdre
w przypadku chordb, ktérych nie umiemy jeszcze wyleczy¢, ale potrafimy je skutecznie kontrolowac
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w terapii dtugoterminowej powinny wykazywac sie duzym bezpieczenistwem dla samych chorych.
Terapie innowacyjne w przeciwienstwie do terapii klasycznych, stosowanych w takiej chorobie, jak
atopowe zapalenia skéry majg duzo mniej dziatann niepozgdanych i nadajg sie, jako leki kontrolujgce
dtugoterminowo te chorobe. Wydaje sie, ze jest kluczowy rozwdéj w tej grupie pacjentédw konkretnych
lekéw, ale takze sam rozwdj programu lekowego, ktéry mam nadzieje, bedzie bardziej przyjazny dla
naszych pacjentéw. Oprécz nowych substancji, ktére pojawity sie na swiecie i czekamy na nie, zeby tez
weszty do tego programu, mamy réwniez nowe rejestracje, poniewaz niektdre leki, jak dupilumab
majg rowniez rejestracje u pacjentéw od 6 miesigca zycia. Nie chodzi o to, zeby te leki otrzymywali
pacjenci wszyscy w takim wieku, natomiast w przypadku pacjentéw chorujacych ciezko, u ktérych nie
mozna kontrolowaé tych zmian za pomoca klasycznych terapii, warto zastanowi¢ sie nad tym
leczeniem. Taka terapie warto wdrozyé, dlatego ze skutki pozytywne prawidtowego leczenia
sg naprawde dtugoterminowe i dotyczg nie tylko samego chorego, ale takze rodzin, oraz majg
wymierne, pozytywne skutki ekonomiczne. W przypadku barycytynibu, badania kliniczne dotyczace
samego leczenia i charakterystyka produktu leczniczego mdéwig o mozliwosci zastosowania u dorostych
pacjentéw leku rowniez w postaci umiarkowanej AZS, czyli wymagajacej leczenia ogdlnego. To istotne,
dlatego ze my czesto patrzymy na tych pacjentéw przez pryzmat chimerycznosci choroby. Sam
przebieg tej choroby jest wyjatkowo trudny, wiec wydaje sie, ze kontrola przez mate czasteczki, bo jest
to lek doustny, ktéry moze by¢ przyjmowany przez pacjenta takiego, ktéry nawet nie toleruje tych form
iniekcyjnych wydaje sie dos¢ dobra, wiec w aspekcie samego leczenia to nie dotyczy tylko barycytynibu,
ale réwniez upadacytynibu, ktére mamy mozliwos¢ stosowania w programie. Posta¢ umiarkowana jest
tg, do ktérej bedziemy dgzyé w aspekcie czasu, aby mozna byto objg¢ prawidtowym leczeniem réwniez
tg grupe pacjentéw. Korzysci z wczesnego leczenia AZS o mniejszym stopniu zaawansowania
przektadajg sie tak naprawde na adekwatng, efektywng i dtugotrwatg odpowiedz w czasie u tych
chorych.

Wrdce jeszcze do programu lekowego B.47 terapii tuszczycy plackowatej. Jest to program, ktéry tez
ulegat ewolucji w czasie, ale trwata ona niestety, az 10 lat do takiej formuty programu, ktéry dzisiaj
w petni spetnia oczekiwania klinicystéw. Dostepnos$¢ w zakresie kwalifikacji do leczenia powinna by¢
jednak wieksza. My nie zwracamy uwagi tylko i wyfacznie na aspekty zwigzane z sama dostepnoscia
pacjentéw do lekéw w ramach programu, bo ona jest naprawde bardzo duza. Zwracamy jednak uwage
na fakt, ze program lekowy B.47 leczenia tuszczycy plackowatej o przebiegu umiarkowanym i ciezkim
realizuje ponad 40 o$rodkéw, z czego tylko 10 osrodkéw prowadzi leczenie az 70% pacjentdw w Polsce,
a 24 osrodki prowadzi leczenie az 98% pacjentéw w Polsce. Pomimo, ze nie ma kolejek do tego
programu, dystrybucja i wykorzystanie srodkéw jest bardzo niewielkie. Powinnismy sie zastanowié,
co zrobi¢, w sytuacji, ze ponad potowa osrodkéw klinicznych posiadajacych kontrakt na program
lekowy B.47 nie wykorzystuje mozliwosci leczenia chorych. Wydaje sie, ze powinnismy zajg¢ sie
tworzeniem klinicznych centréw doskonatosci, ktére utatwia leczenie, wspomogg osrodki dobrze
leczace chorych oraz zaktywizujg te osrodki, ktére nie wykorzystujg swojej szansy.
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Mec. Piotr Mierzejewski, Dyrektor Zespotu Prawa
Administracyjnego i Gospodarczego w BRPO,
Wspotprzewodniczqcy Komisji Ekspertéw ds. Zdrowia przy
Rzeczniku Praw Obywatelskich, Wspdtprzewodniczgcy
Komisji Ekspertow ds. Ochrony Zdrowia Psychicznego przy
Rzeczniku Praw Obywatelskich

Rzecznik Praw Obywatelskich jest instytucjg, ktdra stara sie spoglgdac na
obywatela w sposdb kompleksowy. Obywatel, ktéry jest chory, ktdrym sie

Panstwo nie opiekuje we wtasciwy sposéb, nie jest zadowolony z zycia, czuje sie samotny, popada
w depresje. To powoduje, ze Rzecznik poprzez pryzmat ochrony zdrowia dostrzega réwniez inne
obszary, chociazby spoteczne, ekonomiczne czy edukacyjne, ktére wymagajg kompleksowego
podejscia i rozwigzania problemu. Potrzeby pacjentdw cierpigcych na choroby autoimmunologiczne
Rzecznik okresla przede wszystkim na podstawie sygnatéw od samych pacjentdw oraz ich organizacji.
Dane s3 uzyskiwane podczas spotkan, konferencji oraz analiz dokonywanych w Biurze Rzecznika
na podstawie skarg, ktére wptywajg. Jak doskonale wiemy, choroby autoimmunologiczne
charakteryzujg sie duzg réznorodnoscia w zaleznosci od ptci, charakteru tego, czy dotyczg jednego
narzadu, czy s wielonarzgdowe, poprzez co, w roiny sposéb wptywajg na ograniczenie
w funkcjonowaniu pacjentéw. Niektdre z nich sg widoczne, na przyktad tuszczyca, natomiast inne
poprzez okreslone zachowania powodujg, ze chory jest traktowany w sposdb niesprawiedliwy.
Na przykfad, w chorobie Lesniowskiego-Crohna, kiedy osoba czesto musi korzystaé z toalety, w miejscu
pracy traktowana jest, jako ktos, kto nie zawsze sie do tej pracy przyktada. To czesto prowadzi
do stygmatyzacji i wykluczenia spotecznego, a nawet rodzinnego. Objawy majg istotny wptyw
na komfort zycia pacjentdow oraz ich zdrowie psychiczne. Strefa somatyczna jest Scisle powigzana
ze sferg psychiczng i one na siebie w Scisty sposéb oddziatujg. Mimo tej réznorodnosci, ktérg tylko
w bardzo duzym skrécie pozwolitem sobie wskazaé, mozna posilic sie na prébe wskazania kilku
ptaszczyzn choréb autoimmunologicznych o charakterze generalnym, zaréwno medycznym,
spotecznym, rodzinnym i zawodowym. Nie pretendujagc do wypowiedzi w zakresie ptaszczyzny
medycznej pragne sie skupi¢ gtdwnie na czesci spotecznej i zawodowej. Wspdlne cechy choréb
autoimmunologicznych dotyczg przede wszystkim oséb mtodych, zazwyczaj u progu dorostego zycia.
Osoby te powinny wchodzi¢ do spofeczeristwa i wypetnia¢ swoje role ojca, matki, pracownika,
studenta, ksztatci¢ sie w okreslonym kierunku tak, aby potem w ramach spoteczenstwa z jednej strony
sie samorealizowac, a z drugiej strony wnosi¢ jaka$ aktywng wartos¢. To powoduje, ze jest koniecznosc
postawienia szybkiej, doktadnej diagnozy, aby podjac¢ leczenie, majgce na celu hamowanie tej choroby
i umozliwienie aktywnego udziatu w zyciu spotecznym, zawodowym i rodzinnym. W zwigzku z tym,
polityka zdrowotna Panstwa, co juz bylo wielokrotnie podnoszone w szeregu debatach w ramach
Medycznej Racji Stanu, powinna by¢ ukierunkowana nie tylko na samo leczenie, ale powinna stanowic
inwestycje w obywatela, zmierza¢ do zwiekszenia komfortu jego zycia, by umozliwi¢ maksymalnie
petng samorealizacje w tych obszarach, o ktérych wspominatem. Taka polityka bez watpienia
przyczynitaby sie do zmniejszenia nieobecnosci w pracy, opdznitaby koniecznos¢ rezygnacji z zycia
zawodowego i przejscia na rente, wydtuzytaby zycie pacjenta w komforcie, a z punktu widzenia samego
Panstwa, zmniejszytaby koszty posrednie, nastepcze dotyczace wyptaty zasitkéw chorobowych,
wyptaty Swiadczen rentowych czy z opieki spotecznej. Wiemy, ze pacjenci w pewnych sytuacjach, gdy
nie maja osob bliskich wymagajg spotecznego wsparcia. Kolejna istotna kwestia to edukacja,
uswiadamianie spoteczenstwu istoty choréb autoimmunologicznych oraz walka z mitami, czy wrecz
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przesgdami. Przyktadem jest traktowanie oséb chorych na tuszczyce, jako wspdtczesnych tredowatych,
co wynika z btednego przeswiadczenia, ze jest to choroba zakazna. Innym przyktadem, na ktérym
pragne sie bardziej skupic, jest choroba Lesniowskiego-Crohna. Jaki$ czas temu jeden z pracownikéw
kierowanego przeze mnie Zespotu wzigt udziat w eksperymencie zorganizowanym przez Polskie
Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelit (NZJ). Ten eksperyment nazywat sie:
,Postaw sie na ich miejscu”. Eksperyment polegat na tym, ze osoba, ktdra brata w nim udziat miata sie
wecieli¢ w role pacjenta cierpigcego na te chorobe. Celem byto zrozumienie, z czym chory musi sie
zmagac kazdego dnia, jaki wptyw ma ta choroba na jego sfery zycia - osobiste, naukowe, towarzyskie
i zawodowe. Osoby te muszg zmienia¢ swoje nawyki zywieniowe oraz styl zycia. Choroba w znacznym
stopniu wptywa na zycie pacjenta i na jego stan psychiczny. Eksperyment byt tak skonstruowany, zeby
kilka podstawowych obszaréw, w ktérych pacjent ma problemy, byto poddanych symulacji.
Na przyktad poruszono kwestie podrézowania. Wiem, ze podrézowanie osdb chorych jest bardzo
trudne, meczace i moze stanowic¢ Zrédto stresu. Taka osoba na drodze do pracy, czy na drodze
do jakiegos sklepu musi mie¢ mape toalet, z ktdrych mogtaby skorzystac. To juz jest samo w sobie
stresem, a do tego dochodzi sytuacja porannego i popotudniowego szczytu komunikacyjnego, czyli
réznego rodzaju sytuacji, ktére sg nie do przewidzenia. Ta konieczno$¢ czestego korzystania z toalety
spotyka sie bardzo czesto ze ztym odbiorem w miejscu pracy, bo taka osoba chora nie zawsze bedzie
gotowa i sktonna, zeby poinformowac pracodawce i wspotpracownikéw, ze jest na co$ chora, bo moze
sie tego wstydzi¢ i obawiac sie reakcji srodowiska. To powoduje, ze z powodu swojej odmiennosci,
takie osoby w miejscu pracy sg zwalniane, albo same odchodzg, poniewaz nie ma tam dla nich
zrozumienia, a proba ujawnienia sie moze wigzac sie ze stygmatyzacja. Jest réwniez kwestia dotyczaca
zmiany nawykdéw zywieniowych. W ramach tego eksperymentu nalezato w okreslony sposéb spozywac
dane rzeczy lub nie mozna byto pewnych rzeczy jes¢. Nalezato przyjmowac lekarstwa. Testowano,
co zrobi¢ w sytuacji, gdy zapomniato sie ich z domu | w zwigzku z tym nalezato niezwtocznie udac
sie do apteki i kupi¢ to lekarstwo. Eksperyment trwat dobe. Puentujgc, chciatbym powiedziec,
Ze niezrozumienie chordb autoimmunologicznych ze strony spoteczenstwa jest ogromne, a wynika
czesto z niewiedzy. Skoro spotykamy sie ze spotecznymi akcjami, ktére majg pokazaé mtodym osobom,
jak wyglada utrudnione Zzycie seniora czy jakie problemy ma osoba niewidoma w codziennym
poruszaniu sie, to powinnismy tez prébowacd robi¢ takie akcje uswiadamiajgce w przypadku choréb
autoimmunologicznych. W ten sposéb damy szanse na zrozumienie spoteczne, na wytworzenie
empatii, wsparcia, a byé moze przy okazji, przynajmniej czesciowo, ograniczymy wykluczenie spoteczne
i stygmatyzacje osdb zyjacych z chorobami autoimmunologicznymi.

Minister Grzegorz Bfazewicz, Biuro Rzecznika Praw Pacjenta

Sytuacja spofeczna pacjentéw z chorobami autoimmunologicznymi czesto
bywa trudna. Mdwie to z doswiadczenia wynikajgcego z analizy sygnatow
wptywajacych do Rzecznika Praw Pacjenta. Specyfika tych chordb powoduje,
Ze sg one w mniejszym, badZ wiekszym stopniu dostrzegalne dla innych.
Dotyczy to szczegdlnie chordb dermatologicznych, takich jak na przyktad
tuszczyca. Choroby te potegujg czesto problemy zwigzane ze stygmatyzacja
chorych. Pacjenci mogg doswiadczac izolacji spotecznej i depresji, zwtaszcza
jesli swiadomos¢ spoteczna na temat danego schorzenia jest niska, badz
bardzo niska. Jest to bardzo niebezpieczne, zwtaszcza w przypadku dzieci.
Czesto choroby te powodujg problemy w pracy, co moze prowadzi¢ do strat

finansowych i trudnosci w utrzymaniu sie. Choroba wptywa na psychike, obniza poczucie wilasnej
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wartosci, moze powodowac stany lekowe, depresje, a nawet mysli samobdjcze. Niektdrzy pacjenci
wymagajg opieki psychologa Iub psychiatry. Choroba w znaczacy sposdb wptywa na jakos¢ zycia
chorych. Pacjenci majg problemy w nawigzywaniu relacji zaréwno przyjacielskich, rodzinnych, czy
wykonywaniu pracy zawodowej. Opieka nad pacjentami z chorobami autoimmunologicznymi powinna
byé holistyczna i uwzglednia¢ zaréwno aspekty kliniczne, jak i spoteczne. Nie mozna tych kwestii
rozdzielaé. Wymaga to koordynacji miedzy specjalistami z réznych dziedzin, a takze wsparcia nie tylko
pacjenta, ale takze jego rodziny. Musimy pamietaé, ze na choroby autoimmunologiczne nie choruje
sam pacjent, lecz cata rodzina. Aby poprawic sytuacje pacjentéw z chorobami autoimmunologicznymi
konieczne jest zapewnienie szerokiego dostepu do leczenia, rehabilitacji oraz wsparcia
psychologicznego. Istotne jest takze prowadzenie dziatan o charakterze edukacyjnym, aby podnosié
Swiadomos¢ spoteczng w tym zakresie. To jest niezwykle wazne. Niewatpliwie pacjenci oczekujg
wprowadzenia opieki koordynowanej. Waznym i dobrym krokiem jest wprowadzenie programu
pilotazowego kompleksowej opieki nad pacjentem z wczesnym zapaleniem stawéw. Mam nadzieje, ze
bedzie on stanowit przyktad i podstawe do wprowadzenia w przysztosci opieki koordynowanej w
innych chorobach autoimmunologicznych. Bardzo wazng role w przypadku oséb i rodzin oséb
cierpigcych na schorzenie autoimmunologiczne odgrywajg organizacje pacjenckie, ktore sg najblizej
problemdw pacjentéw. Niezwykle istotna jest rola samopomocy, ktérg te organizacje opanowaty do
perfekcji. Za to im bardzo dziekujemy. Organizacje pacjentéw wskazujg przede wszystkim na problem
braku ciggtosci leczenia w programach lekowych, w tym czesto koniecznosci przerwania terapii po
uptywie kryterium czasowego. W zakresie choréb autoimmunologicznych do Rzecznika Praw Pacjenta
wplywa niewiele zgtoszen indywidualnych. W ostatnim czasie dominowaty zgtoszenia dotyczgce
mozliwosci zaszczepienia sie przeciw COVID-19 osdb cierpigcych na choroby autoimmunologiczne. W
zakresie chordb immunologicznych niezbedne sg dziatania systemowe de lege lata, de lege ferenda,
czyli wypowiedzi przedstawicieli szczegétowych nauk o prawie, w ktdérej nakresla sie zmiany, jakie
powinno sie przeprowadzi¢ w dotychczasowym stanie prawnym, ktére w znaczgcy sposéb wptyna na
zabezpieczenie potrzeb zdrowotnych pacjentéw i podniesienie jakosci ich zycia. Mimo, ze tych
sygnatéw indywidualnych nie jest duzo, to Rzecznik Praw Pacjenta oraz Biuro Rzecznika Praw Pacjenta,
jako instytucja bardzo powaznie traktujemy ten problem. Czy to w ramach Rady Organizacji Pacjentéw,
czy w ramach Rady Ekspertéw, prowadzimy analizy i zgtaszamy postulaty pacjentow z chorobami
autoimmunologicznymi do wtasciwych organdw i instytucji.

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

Po pierwsze, to co sie rzuca w oczy i 0 czym mowimy zawsze, czyli
zwiekszenie $wiadomosci spotecznej w zakresie chordb
autoimmunologicznych. Tutaj mamy dwa aspekty: edukacje i
informacje. Musze powiedzieé, ze w dorostosci dopiero zaczyna
sie zwracac uwage na to, ze sg takie choroby, ktére powodujg, ze
ktos$ zupetnie inaczej funkcjonuje i dlatego moéwie edukacja i informacja, bo by¢ moze tez w niektérych
grupach zawodowych mozna by zaproponowac na przyktad cykl szkolen, co moim zdaniem jest

konieczne w kilku srodowiskach, w ktérych ja sie obracam. Konieczne jest uwrazliwienie przynajmniej
od strony statystycznej, na najczestsze tego typu problemy, ktdére tez mogg otworzyé oczy. Sg dwie
drogi - realizacja przez lekcje godziny dla zdrowia, ale tez innego rodzaju szkolenia. To takze temat dla
przedstawicieli kosciofa, bo to jest takze kwestia religii i miejsce na pokazywanie tolerancji i empatii.
Zwiekszenie Swiadomosci, jako pierwszy punkt, z rozbiciem na edukacje i akcje informacyjne
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szczegoblnie w Srodowiskach opiniotwdrczych. Takim miejscem jest Sejm i Senat, ale tez srodowiska
pracownikéw naukowych, czy dziennikarskie. Drugi punkt, to finansowanie badan, z wykorzystaniem
takich narzedzi, jak Fundusz Medyczny, czy funduszy europejskich. To jest jeden z tematdw, ktory
mozemy podpig¢ pod nasze myslenie o europejskiej polityce zdrowotnej, w sensie prowadzenia
pewnych rzeczy w sposob zintegrowany. Trzeci punkt, to dostep do opieki zdrowotnej. Dostepnosc
wyklarowata sie nam podczas poszczegdlnych posiedzen Medycznej Racji Stanu, jako jeden z gtéwnych
probleméw. Jest ona jednym z gtéwnych elementéw polityki Komisji Europejskiej, a w kontekscie
choréb autoimmunologicznych ma szczegélne znaczenie. Czwarty punkt w przypadku chordb
autoimmunologicznych, to zmniejszenie ryzyka ich rozwoju poprzez zdrowy tryb zycia i pokazywanie,
ze niektére zachowania, ktére uwaza sie za przyjemne i mite mogg wptywaé na aktywizacje chordb
autoimmunologicznych. To powinno by¢ takze dotgczone do punktu pierwszego, czyli zwiekszenie
Swiadomosci. Podsumowujac, zwiekszenie $wiadomosci z rozbiciem na edukacje i informacje, takze
w grupach osoéb opiniotwodrczych, finansowanie badan, dostepnos¢ i zdrowy tryb zycia. Jezeli chodzi
o polityke zdrowotng, kluczowe znaczenie ma interdyscyplinarnos¢. Jest to wciggniecie w dyskusje
0s0b, ktére co do zasady nie zajmujg sie politykg zdrowotng, ale sg nig zainteresowane ze wzgleddéw
publicznych, na przyktad lideréw opinii albo politykdw. Mdwie o tym tez na podstawie swojego pobytu
w Komisji Zdrowia Sejmu RP. Druga kwestia to fakt, ze od strony wyborcéw zainteresowanie zdrowiem
jest ambiwalentne. Ono jest ogromne, ludzie uwazajg to za najwazniejszy temat, ale ze wzgledu na
niskg skutecznos¢ politykéw w dokonywaniu zmiany w tej dziedzinie, uwazajg to za nieistotne
wyborczo w takim rozumieniu, ze ludzie nie wierzg, ze co$ w systemie ochrony zdrowia mozna zmienic
na lepsze. Tak, jak na przyktad wierzg, ze mozna zmienié¢ pewne istotne rzeczy w polityce spoteczne;.
Uwazajg, ze tam procesy i reformy sg systemowo prostsze. W sprawach zdrowia jest problem
dostepnosci w kazdej dziedzinie, szczegdlnie jezeli chodzi o diagnostyke i leczenie nowotwordw. Ludzie
majg poczucie, ze jest mata dostepnosc i opieka zalezy od statusu spotecznego. Jezeli, cytujgc: ,,masz
kogos w Warszawie”, ,,znasz jakiegos lekarza”, to ,bedzie ci tatwiej”, czyli majg poczucie, ze to jest
bardzo statusowe, niz gwarantowane systemowo. Po trzecie, obywatele stabo wierzg, ze ktokolwiek
moze to zmienié, nawet nie kwestionujgc dobrych intencji politykéw. Obywatele myslg, ze to jest po
prostu trudne. | wracamy do tego, ze powinnismy anonsowa¢ jakies punktowe uderzenie tam, gdzie
mozna oraz szybko pokazac efekt zmiany. Moim zdaniem spoteczenistwo by sie uruchomito wokét
tematu zdrowia, musi zobaczy¢ efekty konkretnych zmian na lepsze. Wydaje mi sie, ze takg dziedzing
moga by¢ choroby rzadkie.

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

Truizmem jest dzi$ stwierdzenie, ze niezaleznie od naszej specjalizacji
zawsze nalezy traktowac wszystkich chorych w sposéb holistyczny:
poczawszy od edukacji, przez prewencje, profilaktyke, kolejne etapy
leczenia, rehabilitacje, wsparcie psychologiczne i odpowiednie terapie
wspomagajace przywracajace sprawnos¢, ktéra umozliwia jak najlepsze
funkcjonowanie w spotfeczenstwie. Z punktu widzenia onkologa, chce
tylko przypomnie¢, ze z problemem chordb autoimmunologicznych
spotykamy sie na co dzien takze w onkologii. Sama choroba nowotworowa powoduje duze zmiany
w ukfadzie immunologicznym cztowieka. Metody leczenia skojarzonego, w oparciu o zabiegi
chirurgiczne, radioterapie, chemioterapie, nowoczesng immunoterapie powodujg dalszg destrukcje
w uktadzie immunologicznym. Uczymy sie wspdlnie, pracujgc w zespotach interdyscyplinarnych i majgc
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mozliwos¢ konsultacji z kardiologami, neurologami, reumatologami, czy dermatologami. Musimy mieé
rozlegta wiedze, w jaki optymalny sposdb zastosowaé nasze metody leczenia. Na przyktad, nie mozna
kojarzy¢ inhibitoréw immunologicznych punktéw kontrolnych tj. lekéw anty-PD-1, PD-L-1, kiedy mamy
do czynienia z pacjentem z jednoczesnie wspodtistniejgcg chorobg Le$niowskiego-Crohna. Dlatego
nieoceniona jest wspoétpraca i wiedza, ktérg nieustannie uzupetniamy, zgodnie z postepem medycyny.
Wazne zeby zdawac sobie sprawe z tego, ze jest wiele zespotéw immunologicznych, jak zespoét
Sjogrena, toczen rumieniowaty, reumatologiczne zapalenie stawéw, czy choroba Gravesa-Basedowa.
Jest wiele przyktaddéw choréb, ktdre sg zwigzane z defektem autoimmunologicznym, gdzie na podtozu
réznych zmian w uktadzie immunologicznym, wystepujg m.in. mnogie nowotwory neuroendokrynne.
Sa to raki, gruczolaki, rakowiaki, dotyczgce takich narzaddw jak: oskrzela, grasica, tarczyca, jelita,
nadnercza, przysadka. To pokazuje, jak wiele musimy wiedzieé leczac chorego w sposéb holistyczny.
Musimy zaplanowaé w jakiej sekwencji czasowej i jakie metody leczenia beda najbardziej skuteczne.
Dzisiaj bedzie miato miejsce bardzo wazne historyczne wydarzenie dla polskiej onkologii, a mianowicie
Prezydent RP, odwiedzajac regionalne Centrum Onkologii w Siedlcach, podpisze Ustawe o Krajowej
Sieci Onkologicznej. Bardzo sie z tego cieszymy, szczegdlnie ja, bedac wychowankiem prof. Tadeusza
Koszarowskiego, ktory nauczyt nas holistycznego spojrzenia na onkologie. Wpajat nam podejscie
indywidualne w stosunku do kazdego chorego, dbajgc o to, zeby kazdy pacjent byt w kregu naszej
uwagi, nie tylko wtedy, kiedy go leczymy, ale réwniez w momencie, gdy zgtasza sie na kolejne badania
kontrolne i kiedy dochodzi do nawrotéw choroby. Bedac lekarzami prowadzacymi stawalismy sie
jednoczesnie w sposdb naturalny koordynatorami kolejnych etapéw diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnych, opiekujac sie powierzonymi nam chorymi praktycznie w okresie ich catego zycia.
Prof. Koszarowski juz we wczesnych latach 70-tych ubiegtego wieku wdrozyt interdyscyplinarng opieke,
w ktérej duzg uwage przyktadat takze do rehabilitacji, dietetyki oraz do opieki psychoonkologicznej.
To jest dla mnie bardzo wazine, ze dozytem tego momentu, w ktédrym standard leczenia
interdyscyplinarnego, kompleksowego, koordynowanego bedzie wreszcie dostepny dla wszystkich
pacjentdw w Polsce niezaleznie od miejsca ich zamieszkania! Duzo teraz zalezy od decydentow,
dyrektoréw i catego personelu szpitali i przychodni, jak beda realizowali to, co zapisane jest w tej
ustawie. Mysle, ze tym torem pdjdg inne dyscypliny medyczne, jak chociazby kardiologia, czy choroby
rzadkie i wszyscy pacjenci bedg w podobny sposdb traktowani. To jest podejscie, ktore daje gwarancje
rownego dostepu do wysoko jakosciowej diagnostyki i leczenia. Na koniec odniose sie do tego,
co zostato wyakcentowane przez Rzecznikdw Praw Obywatelskich oraz Praw Pacjenta. Bardzo wazna
jest umiejetnos¢ empatii i to, co robimy, kiedy edukujemy cate spoteczenstwo. Uczulenie na to,
co moze czu¢ cztowiek, ktory choruje na schorzenia autoimmunologiczne nierzadko towarzyszace
innym chorobom cywilizacyjnym. Kiedy pracowatem w Stanach Zjednoczonych w latach 80. ubiegtego
wieku, bytem zafascynowany, w jaki sposéb szkoli sie studentéw i mtodych lekarzy na zasadzie
symulacji, co czuje chory cztowiek wtedy, kiedy jest na przyktad starszy, ma wiele réznych dolegliwosci,
jest zniedotezniaty. Studenci byli ucharakteryzowani, przebrani, mieli okulary na nosie, ktére zamazano
wazeling, a w uszach korki, ktére izolujg dZzwieki $wiata zewnetrznego, stawy koriczyn unieruchomione
i musieli przejsc¢ Sciezka pacjenta przez rejestracje, gabinet i podpisaé szereg dokumentéw, ledwo
widzac i ledwo styszac, a jednoczesnie rozebrac sie i przygotowaé do badan np. w ciasnej kabinie
rentgenowskiej. To byty kapitalne éwiczenia symulacyjne, ktére uczulaty studentdw medycyny
i mtodych lekarzy, w jaki sposéb nabyé te empatie, nawet wtedy, kiedy jeszcze sie jej nie posiadato,
bedac mtodym adeptem sztuki lekarskiej. Wyrazam nadzieje, ze system leczenia, ktéry polega
na kompleksowosci oraz koordynacji zaistnieje we wszystkich dziedzinach medycyny na korzys¢
wszystkich chorych, ktdrzy sg pod naszg opieka.
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Prof. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki
Diabetologii i Choréb Wewnetrznych
wWUum

Dwadziescia lat temu politykom i klinicystom udato
sie zreformowac¢ pewne obszary w medycynie i
wprowadzi¢ rozwigzania, ktére mogg przyniesé
szybki efekt. To byta medycyna ratunkowa i
kardiologia interwencyjna. Medycyna ratunkowa przynosi szybki efekt, bo spada ilos¢ zmartych
w trakcie wypadkdw. Kardiologia inwazyjna w ciggu paru lat od wprowadzenia reformy na poczatku
XXI wieku zmniejszyta liczbe zgondw z powodu zawatu serca o 30 proc. To byly reformy, ktére udato
sie zrobi¢ w ciggu kadencyjnosci jednego Sejmu. Potem stanelismy, jako spoteczeristwo wobec choréb
przewlektych i tu sie zaczety schody. Dziennikarze nie pytajg, a politycy o tym nie méwig. Pomijajac,
Ze jest gtebokie przekonanie, ze ,, w zdrowiu kazde pienigdze mozna utopi¢” i ,,w kazdym momencie
mozna wylecie¢, jako Minister Zdrowia”. Wedtug wielu opinii, ,,w zdrowiu” efekt jest niewidoczny.
To nie jest cos$, co politykdw kazdej opcji podnieca i co datoby wiadze. Dlatego ustaliliémy, ze Medyczna
Racja Stanu wykracza poza jedng kadencje, bo pojecie ,racja stanu” oznacza, ze jest jakies wspdlne
dobro, ktéremu kazdy rzad, kazda ekipa przez dekady powinna stuzyc i to jest wielkie wyzwanie, zeby
znalez¢ zrozumienie. Choroby autoimmunologiczne sg na to dobrym przyktadem. Powiem jeszcze
o jednym, co jeszcze nie padto, ze sg dwie istotne cechy wszystkich tych choréb. Po pierwsze,
rozpoznanie choroby autoimmunologicznej automatycznie oznacza rozpoznanie choroby przewlektej,
co jest eleganckim okresleniem faktu choroby nieuleczalnej. Pacjent zostaje z chorobg
autoimmunologiczng do konca zycia. Bez wzgledu na to, czy to jest tuszczyca, cukrzyca, RZS, czy
wrzodziejgce zapalenie jelita grubego. To jest czesciej kobieta, niz mezczyzna i to jest czesciej cztowiek
mtody, ktéry ma przed sobg dekady zycia, a nie cztowiek starszy. Druga rzecz to ta, ze gdybysSmy badali
pacjentéw z jakas chorobg autoimmunologiczng, to bysmy znalezli jeszcze jakas jedng z tych chordb.
Skaza w uktadzie odpornosciowym, ktéra powoduje, ze on atakuje wtasne komérki wykracza zwykle
poza jedng chorobe. My sie zwykle koncentrujemy, jako lekarze, na tej jednej, wiodacej chorobie.
Leczymy np. cukrzyce, bo jakbysmy jej nie leczyli, to ludzie po prostu umra. Bez insuliny nie da sie zy¢.
Natomiast choroby wspdfistniejace sg bardzo czeste. Zwykle sg to choroby tarczycy, potem choroby
otrzewnej, czyli celiakie, a potem niezdolnos¢ kory nadnerczy. Sg tez takie choroby
autoimmunologiczne, ktére nie sg specjalnie chorobami, ale sg widoczne, np. bielactwo. Czyli cos,
co nie uposledza, ale zostawia defekt estetyczny - zwtaszcza latem. Czyli, méwimy o pacjentach, ktorzy
choruja przewlekle, nieuleczalnie i zwykle na wiecej niz jeden problem zdrowotny. Mimo, ze podobne
mechanizmy prowadzg do tych choréb, sg one bardzo rézne. Choroba trzewna, a cukrzyca typu 2, to
zupetnie rézne choroby, wymagajgce réznego podejscia, ale tez nasilajgce siebie wzajemnie i na siebie
nawzajem wptywajace. To s3 te trzy elementy choréb autoimmunologicznych, ktére warto podkreslaé.
To czyni z tych pacjentdw szczegdlng grupe, zwtaszcza ze jak powiedziatem, to sg ludzie mtodzi oraz
wymagajacy statego leczenia i kontroli, aby przeciwdziata¢ postepowi choroby, inwalidztwu i $mierci.
Na szczescie mamy bardzo duzy postep w medycynie, a zwtaszcza w immunologii. Kiedy koriczytem
studia, to o lekach biologicznych prawie w ogdle sie nie mdéwito. W tej chwili mamy wysyp tych terapii
w wielu obszarach, ktdre sg bardzo skuteczne i powodujg daleko posunietg personalizacje medycyny.
Za to kto$ musi zaptacic¢, a system mamy taki, ze ptacimy my wszyscy jako Pariistwo, a nie obywatel ze
swojej kieszeni. To jest bardzo duze wyzwanie, do czego zaden rzad do tej pory nie byt do konca
przygotowany. Projekcja ile trzeba bedzie wydac¢ na ochrone zdrowia, nie za péf roku, ale za 5 lat,
praktycznie nie istnieje.
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Cukrzyca jest chorobg niezwyktg, po pierwsze dlatego, ze jest to najczestsza choroba w populacji wieku
rozwojowego w pediatrii. Szczyt zachorowan rozpoczyna sie od 6 r.z.,, az po okres dojrzewania.
Pacjentéw pediatrycznych z cukrzyca typu 1 jest w Polsce ok. 20 tys. co nie jest duzo, ale dzieki temu
sg to pacjenci leczeni na poziomie absolutnie swiatowym. Diabetologia wieku rozwojowego, jeszcze
raz powtarzam, to jest ,,diament w koronie diabetologii”. To jest grupa oddanych pediatréw, oddanych
pielegniarek i dostep refundacyjny do najnowszych technologii. Leczenie jest zcentralizowane,
a pediatria diabetologiczna koncentruje sie w dziesieciu o$rodkach w Polce. Kiedy méwimy o dorostych
z cukrzyca typu 1, to dotyczy to ok. 180 tys. oséb. (dorostych z cukrzycg typu 2 mamy w Polsce ok. 3
mln pacjentéw, a leczonych insuling ok. 800 tys. pacjentdw). Optymalizujac dostep chorych na cukrzyce
typu 1 do diagnostyki i terapii powinnismy pamietaé, ze pompy insulinowe sg refundowane do 26 r.z.
Pompa insulinowa petni w potowie funkcje sztucznej trzustki, gdzie poza okresem positku pompa sama
nadzoruje podaz insuliny, opierajgc sie na danych z czujnikdéw glikemii. Staramy sie przekonaé Ministra
Zdrowia, ze pacjenci, ktorzy koniczg 26 lat, powinni mie¢ zapewniong kontynuacje refundacji pomp
insulinowych. Chociaz tak naprawde powinni jg mie¢ wszyscy dorosli, ktérzy do takiego leczenia sie
nadajg. Szacujemy, ze mniej niz potowa pacjentédw do 26 r.z., ktérzy maja w tej chwili refundowane
pompy insulinowe, mogtoby mie¢ kontynuacje tego leczenia, gdyby pompy byty refundowane powyzej
26 r.z. W krajach, gdzie jest najwieksze zasycenie leczenia pompami insulinowymi wsréd dorostych
chorych na cukrzyce typu 1, odsetek je uzywajacych chorych stanowi ok. 30-40 proc. Jesli chodzi
o dostep do insuliny, bo w zasadzie méwimy tylko o tej terapii w cukrzycy typu 1, to wszystko jest
refundowane. Mogtoby by¢ troche lepiej refundowane (doptaty do limitu), ale z tym pacjenci jakos
sobie dajg rade. Najwiekszym przetomem w tym obszarze sg systemy ciggtego monitorowania glikemii,
ktdre od stycznia 2023 r. zostaty zrefundowane dla wszystkich pacjentéw z cukrzycg typu 1 i czesci
pacjentéw z cukrzycg typu 2 — bez ograniczern wiekowych. Trzy miesigce temu, kiedy to byto
wprowadzane, byta to najbardziej daleko idgca refundacja w Europie, bo w Europie mamy tylko
refundowane te systemy w cukrzycy typu 1, a w Polsce mamy tez refundacje w cukrzycy typu 2. To jest
cos$, co jakosciowo zmieni nam optyke w diabetologii w najblizszych latach. Decyzje Ministra Zdrowia
sg racjonalne i konsekwentne. Bardzo nas to cieszy, bo odnotowujemy wzrost zapadalnosci na cukrzyce
typu 1, czego sie nie spodziewalismy. UwazaliSmy, Ze raczej ten trend opanujemy. Natomiast
rozpoznajemy coraz wiecej cukrzycy typu 1 wsrdd dorostych, u ktérych wydawato sie, ze moze majg
typ 2. Warto o tym wiedzie¢, ze na cukrzyce typu 1 mozna zachorowaé¢ w kazdym wieku. Ostatnio
mieliSmy 76-letnig pacjentke, u ktérej rozpoznaliémy cukrzyce typu 1. Bedziemy zatem mieli grupe
pacjentéw nieuleczalnie i przewlekle chorych, wymagajgcych opieki i z duzym ryzykiem
wielochorobowosci. Tutaj taka czujnos¢ autoimmunologiczna jest potrzebna rdwniez lekarzom. To jest
cicha grupa choréb, bo one nie sg spektakularne, jak np. nowotwory, ale jednak ich liczba rosnie
i mysle, ze nie jest to nasza ostatnia debata poswiecona tym chorobom.

Prof. Zbigniew Zuber, Kierownik Katedry Pediatrii
KAAFM, Przewodniczqcy Rady Ekspertdw ds.
Chordb Rzadkich Medycznej Racji Stanu

We wszystkich zapalnych chorobach reumatycznych istotne
jest jak najwczesniejsze rozpoznanie i wtgczenie skutecznego
leczenia. W reumatoidalnym zapaleniu stawdow (RZS)
i mtodzieniczym idiopatycznym zapaleniu stawow (MIZS)
staramy sie, zeby opieka pediatryczna byta jak najlepsza. W populacji wieku rozwojowego mtodziencze
idiopatyczne zapalenie stawdw stanowi zespd6t chorobowy, ktéry gromadzi w sobie wiele innych
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podjednostek, ktére ewoluujg. Pacjentow z MIZS jest okoto 17-18 tys., czyli podobnie, ilu jest
pacjentéw pediatrycznych z cukrzycg typu 1. Staramy sie ich objg¢, jak najlepszg opieka i doprowadzi¢
do dorostosci, w jak najlepszym stanie. Naszym problem jest fakt, ze tylko czes¢ lekéw jest
zarejestrowana dla populacji wieku rozwojowego. Nam zalezy na tym, zeby nasi pacjenci dzieki
nowoczesnej terapii byli nieodrdznialni od swoich rowiesnikdw, czyli zeby ich stan funkcjonalny byt
na dobrym poziomie. Celem terapeutycznym w chorobach reumatycznych jest uzyskanie stanu remisji
choroby. Choroby autoimmunologiczne pozostajg z pacjentem na cate zycie, ale nie wszystkich
pacjentow musimy leczy¢ przez caly czas i przez cate zycie. Choroba Stilla to rzadka
autoimmunologiczna choroba uktadowa atakujgca tkanki miekkie stawdéw, co prowadzi
do powstawania stanéw zapalnych w ich obrebie. Choroba Stilla dotyka przewaznie dzieci i mtodziez
ponizej 16. roku zycia, cho¢ mogg na nig chorowac takze dorosli. W chorobie Stilla mozemy leczy¢
pacjenta w okresie zaostrzenia, a nie musimy jej leczy¢ przez caty czas. W mtodzieficzym idiopatycznym
zapaleniu stawdw szczyt zachorowan przypada miedzy 2. a 6. rokiem zycia. Prosze sobie wyobrazié,
ze nim pacjent dojdzie do osiemnastu lat, to choruje, co najmniej kilkanascie lat. Tych pacjentéw
musimy leczy¢, a zakres mozliwosci leczenia powinien by¢, jak najszerszy i jak najlepszy. Jest
to problem, ktdry trzeba szeroko rozpatrywac, zaréwno w sensie diagnostyki i leczenia, a takze
w zakresie dostepu do osrodkdw specjalistycznych. W tej chwili mozemy sie pochwali¢, ze w Polsce
mamy znakomicie wyposazone osrodki z dostepem do badarn immunologicznych i obrazowych. Brakuje
nam refundacji nowych lekéw i dostepu do skutecznego leczenia. Zmienia sie takze profil chordb,
a pandemia COVID-19 przyniosta nam nowy zespdt chorobowy, czyli zespdt PIMS. Wielouktadowy
zespot zapalny u dzieci po przechorowaniu COVID-19, nazywany PIMS (z ang. pediatric inflammatory
multisystem syndrome temporally associated with SARS-CoV-2), to powiktanie po przebytym
COVID-19. Jego przyczyna jest reakcja immunologiczna na COVID-19, pojawiajaca sie po dwdch—
czterech tygodniach od zakazenia. Wystepuje ona rowniez wtedy, gdy zakazenie byto bezobjawowe.
Innymi stowy, jest to mieszanka objawéw tych jednostek chorobowych, ktére znamy i potrafimy leczyé,
ale tutaj tez potrzebujemy nowoczesnych lekdw. Zaréwno brokeréw interleukiny, jak interferonu
gamma. W miare rozwoju nauki nasze potrzeby tez wzrastajg, bo zmienia sie obraz chorobowy.
Pandemia pokazata, ze mamy do czynienia z nowymi wyzwaniami, z ktérymi nie zawsze dobrze sobie
radzimy.

Prof. Konrad Rejdak, Prezes Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego, Kierownik
Katedry i Kliniki Neurologii UM w Lubinie

Stwardnienie rozsiane (SM), to jedna z najczesciej
wystepujacych w $Swiatowej populacji choréb uktadu
immunologicznego  dotykajgca  osrodkowego  ukfadu
nerwowego. SM to choroba autoimmunologiczna, ktdra
niestety czesciej dotyczy kobiet. W Polsce mamy ok. 50 tys. T —
pacjentéw zdiagnozowanych na SM, gdzie zdecydowana wiekszos¢ to kobiety. Musimy pamietac,
ze w ostatnim czasie bardzo poprawita sie sytuacja pacjentéw, dzieki decyzjom Ministra Zdrowia,
w wyniku wspétpracy srodowiska pacjentow i klinicystow, w tym Konsultanta Krajowego i Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego. Udato sie skonsolidowaé i uprosci¢ program lekowy B.29, ktory
realizuje ok. 130 osrodkéw klinicznych w Polsce. Zgodnie z programem lekowym stosujemy rézne leki,
w ramach eskalacji, czyli przechodzenia na drugg linie wowczas gdy leczenie nie jest skuteczne lub

indukcji, czyli leki dedykowane tuz po rozpoznaniu choroby leczenia. Nowoscig jest wprowadzenie
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lekdw o wyzszej skutecznosci w pierwszej linii leczenia. Pacjenci, ktérzy majg aktywng postac
stwardnienia rozsianego majg szanse skorzystac z leku o wyzszej skutecznosci. To jest ogromny atut
programu lekowego i to nas zbliza do krajéw europejskich, bo mozemy korzystaé z réznych terapii.
Nadal jednak, obserwujemy wydtuzong sciezke diagnostyczng niektérych chorych. W ostatnim czasie
pacjenci juz zdiagnozowani musieli czeka¢ z powoddéw budzetowych, az terapia bedzie dostepna.
Polskie Towarzystwo Neurologiczne opracowato strategie i postuluje o to, aby stworzyé poradnie SM
z rozszerzonym pakietem diagnostycznym. To skrdci i przyspieszy sciezke diagnostyczng dla tych
pacjentéw, ktérzy od razu beda kwalifikowani do leczenia, a nie przekierowani z jednej poradni
neurologicznej do drugiej, aby mieé szanse na to leczenie. To jest nasz gtéwny postulat. Co do realizacji
programu lekowego B.29, to owszem mamy dostep do nowych lekéw, ale niestety finasowanie
za obstuge programu znaczgco sie nie zwiekszyto. Doszto do pewnych zmian w zakresie ryczattu
ambulatoryjnego, tzn. moze byé mniej wizyt, a ryczatt pozostaje ten sam, ale nadal widzielibysmy
modyfikacje tego systemu, zeby pacjenta nie zmusza¢ do wizyt wtedy, gdy klinicznie nie jest
to uzasadnione. Wtedy mozemy wydawa¢ leki z wyprzedzeniem, po to aby w warunkach domowych
pacjent je przyjmowat. Zdejmujemy wdéwczas ciezar z personelu medycznego, ktéry musi te wizyty
obstugiwaé. W zwigzku z rosngcg liczbg pacjentéw w programie lekowym, ktdra obecnie siega ok. 21
tys. chorych obcigzenie osrodkdw klinicznych bedzie coraz wieksze. Dlatego postulujemy o wzrost
wycen S$wiadczen - szczegdlnie w warunkach AOS. Whnioskujemy réwniez o refundacje lekdw,
w pierwszej linii leczenia (okrelizumab) oraz tych, ktére bedg mogty byé podawane w warunkach
domowych, np. w formie podskdrnej (natalizumab). Wnioskujemy réwniez o refundacje toksyny
botulinowej w nowych wskazaniach do leczenia objawowego spastycznosci w przebiegu stwardnienia
rozsianego, urazow, paraplegii, czy udaréw. Leczenie toksyng botulinowg jest od wielu lat znane
i stosowane w neurologii. Poszerzenie wskazan w terapii spastycznosci o réznej etiologii, to wazny
element poprawy skutecznosci leczenia i jakosci zycia pacjentéow. To sg kolejne wyzwania, ktore
sg przed nami. Nalezy sie spodziewac, ze ciggle beda sie pojawia¢ nowe leki, jeszcze lepsze, jeszcze
doskonalsze, wiec neurologia caty czas bedzie aktywna w procesie nadrabiania ogromnych zalegtosci
sprzed lat, bo wiekszos¢ chordb neurologicznych zarejestrowanego skutecznego leczenia po prostu nie
miato.

Prof. Anna Kostera-Pruszczyk, Kierownik Katedry
i Kliniki Neurologii UCK WUM

Miastenia gravis, to kolejna choroba autoimmunologiczna.
Jest to schorzenie o zréznicowanym i zmiennym przebiegu.
Zmienny przebieg oznacza bardzo szerokie spektrum
objawéw: od objawéw ocznych, pod postacig
np. uporczywego, podwdjnego widzenia, przez chorych _'”
z niedowtadem czterokoiczynowym, z problemami
z gryzieniem, z méwieniem, czy potykaniem, po stany zagrozenia zycia, ktére nazywamy przetomem
miastenicznym, a wiec sytuacjg w ktoérej ostabienie miesni czasowo staje sie tak duze, ze pacjent
wymaga wsparcia respiratora oraz intensywnego leczenia. W chwili obecnej dysponujemy w Polsce nie
do konca nowoczesnym zestawem metod leczenia farmakologicznego. Pierwszg linig lekéw
immunosupresyjnych w miastenii nadal sg glikokortykosteroidy. Znane s3 dziatania niepozgdane
przewlektej terapii lekami z tej grupy, a inne leki immunosupresyjne, do ktérych mozemy siegac
w drugiej linii, to réwniez sg leki znane i stosowane od lat 80-tych ubiegtego wieku. Wiemy,
ze w populacji ok. 9 tys., chorych z aktywng miastenig gravis w Polsce sg pacjenci dorosli i pediatryczni.
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Pojawiajg sie chorzy po 60-tym, a nawet 80-tym roku zycia. Ok. 40 -50 proc. chorych dzieki leczeniu
uzyskuje remisje choroby. Pozostata grupa pacjentéw ustabilizowanych przewlekle wymaga dosy¢
intensywnego leczenia starymi lekami immunosupresyjnymi lub wielokrotnych hospitalizacji. Stad
nadzieja, ktérg jako sSrodowisko neurologiczne wigzemy z rejestracjg dwdch lekdw, ktére w badaniach
klinicznych wykazaty sie bardzo dobra skutecznoscia i dobrym profilem bezpieczenstwa. Trwa jeszcze
kilka badan klinicznych, ktére sprawiajg, ze chcielibysmy pewnej grupie pacjentéw z miasteniag moc
zaproponowaé nowoczesng terapie o duzo lepszym profilu bezpieczenistwa, niepowodujacych tych
odlegtych nastepstw terapii, ktére mamy dzisiaj do dyspozycji. Pierwszy z nich, rawulizumab zostat
zarejestrowany w Europie w drugiej potowie wrzesnia 2022 r. Jest to humanizowane przeciwciato
monoklonalne, bedace inhibitorem sktadowej dopetniacza C5, a ten dopetniacz jest takim elementem,
ktory uruchamia kaskade nieprawidtowych zjawisk w miastenii i prowadzi do znaczgcego uszkodzenia
miesni. Przerwanie tej nieprawidtowej kaskady zjawisk poprzez podanie leku, ktéry jest inhibitorem
tejze sktadowej dopetniacza C5 chroni miesien pacjenta przed zmasowanym atakiem przeciwciat, ktéry
doprowadza do realnego zniszczenia waznego fragmentu miesnia. A wiec to terapia celowana, ktéra
w przeciwienstwie do kortykosteroidéw, dziata bardzo precyzyjnie, poprzez co, jej skutecznos¢ jest
wysoka. Rawulizumab jest wskazany do stosowania jako terapia dodatkowa do standardowego
leczenia dorostych pacjentdéw z uogdlniong postacia miastenii (tzw. seropozytywng), u ktdrych
wystepujg przeciwciata przeciw receptorowi acetylocholiny (ang. anti-acetylcholine receptor, AChR).
Nieco inaczej dziata drugi z zarejestrowanych lekdw - efgartigimod alfa, ktéry przyspiesza usuwanie
patogennych przeciwciat. Z wielkg nadziejg oczkuje na mozliwos¢ podawania tych lekéw polskim
pacjentom, ale rédwniez tego, ze bedzie nam przybywato terapii, ktére bedg w celowany sposdb
przerywaty fancuch patogenezy choroby, takiej jak miastenia. Jesli pomyslimy o tym, ze miastenia jest
chorobg, ktéra moze zaczgé sie w dowolnym okresie zycia, na kazdym jego etapie, powinnismy
popatrze¢ na dalszg perspektywe zycia chorego. Nowoczesne schematy leczenia powinny proponowac
leczenie skuteczne, a zarazem bezpieczne. Skuteczne leczenie miastenii pozwala na uczestniczenie
w zyciu spotecznym, podobnie jak ludziom zdrowym. Pacjenci uczg sie, studiujg, zaktadajg rodziny.
Moje doswiadczenie pokazuje, ze czesto w drugiej potowie zycia mimo wiasnych problemoéw
zdrowotnych, przejmuja funkcje opiekundw swojego chorego rodzica, czy matzonka. Mdéwimy
o populacji chorych, ktérzy mogg realnie funkcjonowa¢ w spoteczenstwie i pracowaé. Tu spojrzenie
na koszty posrednie zwigzane z leczeniem jest niezwykle istotne.

Prof. Ewa Mojs, Kierownik Katedry i Zaktadu
Psychologii Klinicznej UM im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu

Bardzo wazna jest kondycja psychiczna pacjentéw z chorobami
autoimmunologicznymi. Warto podkresla¢c w tym zakresie
potrzebe holistycznego patrzenia na tych pacjentow.
Mechanizmy biologiczne decyduja o tym, ze pojawiajg sie
zmiany somatyczne, ale towarzyszg im zmiany psychiczne. Zaburzenia depresyjne lub depresyjno-
lekowe pojawiajg sie u ok. 50 proc. chorych. Czasem jest tak, ze pojawia sie zmeczenie, ktdre moze by¢
objawem choroby reumatycznej i mozemy nie zauwazyé, ze rozwija sie depresja, ktéra wymaga
diagnozy i odpowiedniego leczenia. Oprécz tego mamy wiele innych problemoéw z ktérymi zmagajg sie
chorzy, w tym stygmatyzacji i trudnosci znoszenia samej choroby. Idealnie by byto, gdyby mozna byto
podpisa¢ umowy z psychologami w ramach publicznej stuzby zdrowia, z poradniami zdrowia
psychicznego po to, aby juz na samym poczatku choroby i na kolejnych jej etapach, zwiekszy¢
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dostepnosc opieki psychologicznej. To nie dotyczy tylko pacjentéw z depresjg, czy zaburzeniami
lekowymi, ale réwniez z tymi, ktérzy zmagajg sie na co dzien z kwestig wielu przeszkdd, czy
stygmatyzacjg. Sprawa jest jeszcze bardziej istotna w przypadku dzieci, bo u dzieci problemy zwigzane
z chorobami przewlektymi skupiajg sie, jak w soczewce. Mtodziez populacyjnie sobie z nimi nie radzi.
A do tego dochodzg post pandemiczne problemy, takie jak osamotnienie, problemy szkolne, itd.
Rzeczywiscie w tej grupie dzieci chorych przewlekle tych problemoéw jest bardzo duzo. Rekomendacje
Polskiego Towarzystwa Diabetologicznego tez sg takie, zeby w opiece nad dzieckiem z cukrzyca
uczestniczyt psycholog. Z drugiej strony wiemy doskonale, ze mamy bardzo duzy niedobdr
psychologéw w publicznej stuzbie zdrowia. Dziatajg poradnie zdrowia psychicznego oraz poradnie
na oddziatach szpitalnych, ale pomiedzy nimi jest pustka. To jest wtasnie moja prosba, aby w osrodkach
referencyjnych, tam gdzie leczy sie dzieci z rdéinymi chorobami przewlektymi do zespotu
terapeutycznego zostat dotgczony psycholog. Poza tym, psycholog potrafi przygotowac rodzine na to,
jakiego rodzaju trudnosci beda sie pojawiaé jeszcze w trakcie leczenia. Rodzice wiedzac, z jakimi
problemami bedg musieli sie boryka¢, zostajg niejako ,zaszczepieni”, bedg wiedzie¢, z czym bedg sie
mierzyé¢, ale tez bedg mieli od poczatku budowane pewne zasoby, jak sobie z tymi problemami radzié.
To jest nasza rekomendacja. W nowe] ustawie myslimy o tym, ze dobrze by byto, zeby opieka
psychologiczna nad chorym przewlekle dzieckiem byta realizowana na drugim poziomie
referencyjnym. Poniewaz psychologowie pracujacy z dzie¢mi, czy osobami dorostym muszg mieé
odpowiednie kompetencje diagnostyczne i pomocowe. PrzygotowaliSmy projekt edukacyjny dla
psychologéw, ktdrzy majg sie zajaé pacjentami z fuszczycg. Rozwijamy zatem na poziomie ksztatcenia
podyplomowego wysokospecjalistyczne kompetencje psychologéw. Rozmawiamy podczas tego
spotkania o nowoczesnych lekach i bardzo sie ciesze, ze portfolio terapii w kazdej z tych choréb o
podtozu immunologicznym sie poszerza. Prosze jednak zobaczy¢, ze na przestrzeni wielu lat cele
leczenia tez bardzo sie zmienity. Teraz nie tylko, aby tagodzi¢ objawy, aby stawy byty mniej obrzekniete,
ale méwimy o tym, ze patrzymy na potrzeby pacjentéw. Zeby kobiety, ktére sg w wieku prokreacyjnym
mogty bezpiecznie rodzi¢ zdrowe dzieci. Zeby chorzy mogli jak najdtuzej utrzymywaé sie w swoich
rolach zawodowych, zeby najzwyczajniej w Swiecie nie biednieli tylko dlatego, ze chorujg. Terapie w
programach lekowych powinny takze umozliwi¢ nam rozmowe i wsparcie chorych, ktéry przez cate
Zycie muszg z tego leczenia korzystaé. W tym momencie mozliwe jest personalizowanie tej opieki, zeby
jak najdtuzej utrzymaé wysoka jakosé zycia, dbajgc o to, zeby ludzie nie wypadali ze swoich rol
zyciowych. Poruszam jeszcze jeden wazny temat, ktéry moze byé przekonujacy, jesli chodzi o to, ze
warto jest wigczy¢ psychologdéw w zespdt specjalistyczny. Mysle o pojeciu adherence, czyli wspotprace
chorego z lekarzem. Adherence na dobrym poziomie zmniejsza koszty, zaréwno dla systemu, jak i dla
pacjentéw. My psychologowie, potrafimy rozpoznac te osoby, ktére cechuje wysoki poziom ryzyka
non-adherence. Wowczas konieczna jest wspdtpraca lekarza i psychologa, zeby adherence wzmocnic,
zbudowaé wieksze zaufanie, a w efekcie zapewnic¢ utrzymanie chorego w terapii, bez przerywania
przyjmowania lekdw na wtasne zyczenie przez pacjenta. Zwiekszy to skutecznosé leczenia oraz
doprowadzi do oszczednosci zwigzane z wprowadzaniem kolejnych (drogich) lekéw, z ktdérych
stosowania przy non adherence niewiele wynika. To tez jest nasza rola, aby rozpoznawac takich
pacjentéw, ktérych postawy wzgledem leczenia mogg mieé charakter nieadaptacyjny, co moze
niweczyc proces leczenia.

Moja ogromna prosba jest taka, zeby zwiekszy¢ dostepnosé, by¢ moze dzieki osobnym umowom, aby
zapewni¢ obecnos¢ psychologa w tych poradniach dzieciecych, w ktdrych leczy sie przewlekle chore
dzieci. Dzieki temu unikniemy problemu, z ktérym sie teraz borykamy, czyli ze ustugi psychologiczne,
czy psychoterapeutyczne przechodzg z bardzo wielkg dynamikg do sektora ustug prywatnych.
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Kompleksowa opieka nad pacjentami z chorobami autoimmunologicznymi powinna uwzgledni¢ role
psychologa w zespole, ktéry pacjentem sie opiekuje. Pandemia COVID-19 niestety spowodowata, ze
dzieci i mtodziez sg zostawione same sobie. Przed pandemig przyjezdzaty do mnie do gabinetu rodziny.
ZastanawialiSmy sie, czy przypadkiem u dziecka nie rozwija sie uzaleznienie behawioralne, bo
popotudniami siedzi w domu przy komputerze. Przyszta pandemia COVID-19 i co? Dzieci spedzaty 8-12
godzin przy komputerze, a rodzice cieszyli sie, ze dziecko sie uczy, siedzi w domu, nie sprawia zadnych
probleméw i niejako zwolnili sie z obowigzku, zeby w ogéle sie o to martwi¢. Pomimo, ze pandemia
jest w odwrocie, a tego typu zachowania i siedzenie przy komputerze zostaty. | nikt na to nie zwraca
uwagi. Nie chce tutaj mowi¢ o uzaleznieniach behawioralnych, tylko méwie o tym, ze pandemia
zatrzymata rozwdéj kompetencji osobistych dzieci i niestety uszkodzita wiezi rodzinne. Doprowadzito to
do tego, ze dzieci i mtodziez nie majg wystarczajgcego wsparcia w tym, zeby sobie radzi¢ z réznego
rodzaju problemami zyciowymi, ktore powstaty wskutek pandemii, czy doswiadczenia wojny w
Ukrainie. A sg to wydarzenia traumatyczne dla wszystkich, niezaleznie od wieku, ptci i wyksztatcenia. |
na to jeszcze mamy natozenie sie choroby autoimmunologicznej, co wyjasnia nam, dlaczego w tej
grupie dzieci i mtodziezy z chorobami o podtozu immunologicznym, tak duzo w tej chwili pojawia sie
réznego rodzaju zaburzen sfery psychicznej. Drugg grupa w ktérej pojawia sie wiele probleméw, osoby
w wieku podesztym. To s3 tez takie osoby, ktére majg w swojej pamieci zywe doswiadczenia swoich
rodzicéw, czyli pokolenia wojennego. Niestety, to tez wiemy, ze wiele grup ludzi zeruje na ich lekach,
bo starsze osoby kupujg na zapas réznego rodzaju dziwne urzadzenia, bo przychodzi do nich firma
i mowi, ze majg sie zabezpieczyé, bo na pewno przyjdzie wojna. Ale to tez jest grupa chorujaca na
choroby o podtozu immunologicznym. U wiekszosci oséb, ktére zachorowaty na COVID-19, objawy
ustepujg po kilku tygodniach, jednak u niektérych, zwtaszcza wymagajacych hospitalizacji,
wystepowanie symptomow choroby moze przedtuzac sie o kilka tygodni, co okreslane jest mianem
“Long COVID”. To s3 tez pacjenci, ktérzy do nas trafiajg z zaburzeniami uwagi, pamieci, trudnosci
z koncentracjg, w wykonywaniu codziennych obowigzkéw. Tych czynnikéw obcigzajacych zdrowie
psychiczne w tej chwili jest tak duzo, jak nigdy w okresie powojennym nie byto.

Modwiagc o pacjentach z chorobami autoimmunologicznymi, potrzebny jest wzrost Swiadomosci
spotecznej. Musimy edukowac spoteczenstwo, czym sg te choroby, z jakimi dolegliwosciami sie wigza,
zeby tego ostracyzmu, ktdry czesto zdarza, nie byto. Swiadomos¢ spoteczna, jak przezywajg pacjenci
swojg chorobe, nieuleczalng i przewlektg, musi wzrosngé. W Polsce, w tym obszarze mamy bardzo duze
deficyty w poréwnaniu z innymi krajami. Sg dzieci, ktére majg zmiany skdrne i nie chca chodzi¢
na basen, nie chcg sie rozbieraé na lekcjach WF, dlatego ze bojg sie, ze ktos zobaczy to, ze majg co$ na
skorze, co jest pierwszym momentem do tego, zeby pojawit sie element izolacji spotecznej. Niestety
rodzice tez w tym nie pomagaja, bo jak mate dziecko w naturalny sposéb przyjdzie do domu i opowiada:
mamo, mamy takiego Jasia, ktéry ma cos$ na skdérze, to mama powie co? Nie baw sie z nim. Wiemy
o tym, ze tego typu uprzedzenia przekazywane sg z pokolenia na pokolenie. Dzieci, ktére sg same
w sobie ciekawe, sg w przedszkolu, mogg by¢ zainteresowane innoscig. Mogg zapytaé: A co to?
Dlaczego masz takg skére? Ale indukujg te uprzedzenia niestety osoby doroste. Edukacja jest bardzo
wazna, szczegblnie edukacja, ktéra ma charakter zintegrowany, zeby w jednym czasie obejmowata
Srodowisko nauczycielskie, rodzicielskie oraz dzieci i mtodziez. Bo wtedy dopiero takie kompleksowe
dziatanie ma szanse na co$ dobrego. W sytuacji, gdy w szkole wyedukujemy nauczycieli, ze cukrzyca
to naprawde nic strasznego, a nie zrobimy tego w domu, to naprawde nasze dziatanie bedzie miato
stosunkowo niewielkg wartosc. Nie chodzi réwniez o to, zeby tez obcigzac lekarzy zadaniami edukacji.
To powinna by¢ wiedza merytoryczna, tatwo przekazana, zrozumiata, ale przede wszystkim
powszechna. Uwazam, Ze to jest zadanie przede wszystkim dla organizacji pozarzagdowych - fundacji,
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stowarzyszen, czy organizacji pacjentéw. Te organizacje, wspotpracujgc z ekspertami, budujg zakres
wiedzy, majac dostepne narzedzia do tego, zeby trafi¢ do wielu odbiorcow.

Prof. Ewelina Nojszewska, Katedra Ekonomii
Stosowanej SGH, Centrum Badar nad
Funkcjonowaniem Systemu Ochrony Zdrowia w
Kolegium Zarzqdzania i Finanséw SGH

Optymalizacja opieki zdrowotnej powinna przektadac¢ sie
na optymalizacje wydatkéw budzetowych. Niestety, jesli chodzi
o badania ekonomiczne, szczegdlnie iloSciowe, to my jako
ekonomisci zajmujgcy sie tymi zagadnieniami, musimy stwierdzi¢,

Ze jest coraz gorzej. W procesie optymalizacji dgzymy do osiggania

skutecznosci klinicznej i efektywnosci ekonomicznej, ani jedno, ani drugie nie jest mozliwe bez
racjonalnego gospodarowania, bez efektywnosci finansowej i efektywnosci ekonomicznej. A zebysmy
mogli liczyé, zebySmy mogli wspierac¢ te procesy, to musimy mieé¢ dane, a brakuje nam obecnie
odpowiednich baz danych i rejestréw medycznych. W ramach instytutu INNOWO zrobiliSmy raport
poswiecony ocenie catkowitych kosztéow spoteczno-ekonomicznych wystepowania tuszczycy
i tuszczycowego zapalenia stawdw. Stwierdzilismy, ze koszty posrednie sg wielokrotnoscig kosztéow
bezposrednich. Bardzo sie ciesze, ze koncepcja kosztéw posrednich juz istnieje w Swiadomosci
politykdw i lekarzy. Niemniej zdecydowanie zostata zmniejszona liczba takich obliczen, tak jakby
ta Swiadomosé wystarczyta. Bez dostepu do danych nie mozemy prowadzié¢ analiz. Mamy takze
narzedzia ilosciowe, m. in. technike statystyczng Propensity Score Matching (PSM). Przy dostepie
do odpowiednich baz, czy rejestrow medycznych, mozna wykorzystaé PSM do pordwnania
skutecznosci leczenia danej choroby réznymi metodami leczenia. Dokonalismy takiej analizy w zakresie
raka ptuca, gdzie porédwnalismy skutecznos¢ klasycznej torakotomii i operacji laparoskopowej VATS
(Video Assisted Thoracoscopic Surgery). Mam nadzieje, ze promujgc interdyscyplinarnosc¢
w medycynie, dotgczymy do tego zespotu ekonomistéw zdrowia. Jestem przekonana, ze dostarczy
to argumentéw w rozmowach z politykami w egzekwowaniu poprawy systemu ochrony zdrowia
w Polsce.

Dr Michat Sutkowski, Specjalista Medycyny
Rodzinnej i Chorob Wewnetrznych, Rzecznik
Prasowy Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce

Rola lekarza rodzinnego jest niezwykle istotna w opiece nad
pacjentem z chorobami autoimmunologicznymi. Dotyczy

to przede wszystkim trzech kluczowych obszaréw, takich jak:
wiedza, narzedzia i system. Wiedza merytoryczna na temat choréb aut0|mmunolog|cznych lekarza
rodzinnego, ktéry pracuje blisko pacjenta w danej spotecznosci jest rzeczg niezbednga. To nie chodzi
o to, ze lekarz POZ ma inicjowac terapie tych chordb, ale powinien wiedzieé¢, dlatego diagnostyka
i przestanie pacjenta do specjalisty jest kluczowe z punktu widzenia dalszych loséw tego pacjenta.
W trakcie prowadzenia wywiadu u pacjenta musi sie ,zapala¢ czerwona lampka”, ze moze to by¢
choroba autoimmunologiczna. Lekarz POZ powinien podejrzewac takg chorobe, kiedy mamy
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do czynienia z mtodg kobietg, dodatnim wywiadem rodzinnym, przechorowaniem COVID-19, spadkiem
odpornosci, duzg liczbg infekcji, zmianami na skérze, na stawach niewiadomego pochodzenia,
czy przewlektym zmeczeniem. Btedy popetnione na samym poczatku skutkujg pdzniej dramatycznymi
problemami pacjentéw. Poza wiedzg, lekarze POZ muszg mieé tez narzedzia. Podstawowe narzedzia
lekarz rodzinny posiada, ale to nie znaczy, ze ich katalogu nie mozna by byto poszerzyé. Nic by nie stato
na przeszkodzie, by lekarze POZ w kontrakcie z ptatnikiem publicznym mieli mozliwosci zlecenia
okreslonych badan, takich jak, m.in.: przeciwciata przeciwjgdrowe przeciwko peroksydazie
i tyreoglobulinie, anty-CCP, czy poziom prokalcytoniny. Jest mozliwos¢ wprowadzenia tego typu
rozwigzan, bo mamy tak zwany fundusz powierzony diagnostyczny. Czy do tego potrzebna jest opieka
koordynowana? Z uporem godnym lepszej sprawy powtarzam, ze opieka koordynowana jest tworem,
ktory dopiero powoli startuje. Tylko ok. 14% podmiotdéw aplikuje lub juz jest w opiece koordynowanej.
Ale opieka koordynowana dzisiaj jest definiowana, jako opieka nad pacjentem kardiologicznym, nad
pacjentem z cukrzycg typu 2, nad pacjentem ze schorzeniami pulmonologicznymi oraz nad pacjentem
z czescig chordb tarczycy. A zatem, daleko nam do tego, zeby nawet w tych czterech obszarach
terapeutycznych uzyskac cos, co sie nazywa efektem skali w opiece koordynowanej. Nie uzyskamy tego
nawet przez nastepne lata. Natomiast to nie oznacza, ze mamy siedzie¢ z zatozonymi rekoma i nie
poszerzaé chociazby katalogu badarn diagnostycznych. Wystarczg do tego rozporzgdzenie Ministra
Zdrowia i zarzadzenie prezesa NFZ. | trzecia rzecz, na ktdrg chciatbym zwrdci¢ uwage — to system
ochrony zdrowia. Wydaje sie, ze z punktu widzenia lekarza POZ potrzebna by byfa szybka sciezka
diagnostyczna. Wydaje sie dosy¢ wazne, zeby otworzy¢ tez dyskusje srodowiskowgq, na temat dwéch
drég skierowan z poziomu POZ do poradni specjalistycznych. Jedna droga, to jest sytuacja, kiedy
wedtug wszelkiej wiedzy lekarza rodzinnego ten chory moze zaczekaé. Druga droga, to koniecznos$¢
uzyskania konsultacji specjalisty w bardzo krétkim okresie czasu. Dzisiaj te drogi sg wymieszane,
a niewatpliwie przysztosé bedzie polegata na tym, zeby te Sciezki usprawniaé. Stad niezwykle wazna
waga funkcji koordynatora w tej opiece. | ta koordynacja w opiece, chociazby POZ, ale takze
onkologicznej, wzorem Krajowej Sieci Onkologicznej, ktora dzisiaj zostaje podpisana oficjalnie, jest
istotnym elementem poprawy jakosci w systemie ochrony zdrowia w Polsce. Dzisiaj pacjent jest w nim
zagubiony i pozostawiony sam sobie. Oczywiscie robimy, zaréwno koledzy z opieki specjalistycznej, jak
i lekarze POZ, co mozemy, zeby tak nie byto. Natomiast systemowo moglibysmy tutaj wprowadzié
wiecej. Jest mechanizm, ktdry daje Ustawa o Podstawowej Opiece Zdrowotnej z 27 pazdziernika 2017
r., gdzie zdefiniowano zespét lekarza rodzinnego, w ktérym to zespole poza nim samym, pielegniarka
i potozng POZ jest okresowo psycholog, dietetyk i koordynator. Teraz trzeba zapisa¢ w ustawie
koordynatora na state, a nie okresowo. Bo potrzeby koordynacyjne bedg nie tylko w chorobach
autoimmunologicznych, ale we wszystkich chorobach. Musimy stopniowo pokonywaé bariery dla
koordynowanej opieki. Podstawowym problemem jest to, ze zeby wprowadza¢ opieke koordynowang,
to nalezatoby takze wprowadzi¢ pewne regulacje w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej (AQS)
w aspekcie wspotpracy z lekarzem POZ. Bez tego typu regulacji specjalisci niekoniecznie muszg by¢
zainteresowani dobrg wspodtpracg z lekarzem podstawowej opieki zdrowotnej. Wysycenie
ambulatoryjnej opieki specjalistycznej jest bardzo réine w zaleznosci od regionu Polski. W duzych
miastach ta opieka koordynowana bedzie funkcjonowata dobrze. Natomiast poza duzymi miastami,
sytuacja wyglada zupetnie inaczej. Tam trudno dostaé sie do specjalisty. Jako dyrektor sporego
podmiotu POZ, ktéry operuje w okolicach Warszawy, spodziewatbym sie, ze skoro jest wdrazana
opieka koordynowana, to wielu kolegdw specjalistow bedzie zainteresowanych wspotpraca. Niestety,
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takiego zainteresowania nie ma. Ale to jest jedna z przyczyn. Nastepna przyczyna, to jest nieadekwatna
wycena Swiadczen w ramach opieki koordynowanej. Bo jezeli za wizyte specjalistyczng specjalista
dostaje jedng trzecig, co uzyska w gabinecie prywatnym, to nie bedzie zainteresowany wspdtpraca.
Obecnie realizacja koordynacji opieki wynika przede wszystkim z dobrych relacji miedzyludzkich, ktére
sg przez lata uformowane. Poza tym, jako trzecia i moze najwazniejsza przeszkoda, to oczywiscie
obcigzenie POZ, braki kadrowe i nieustanne zarzadzanie kryzysowe. Obecnie, na wizyte lekarz POZ ma
dziesiec¢-pietnascie minut. Konkludujac, uwazam, ze wprowadzajgc nowe narzedzia, pewne drobne
zmiany systemowe i niewielkie zmiany dotyczgce narzedzi, usprawnimy proces diagnostyki chordb
autoimmunologicznych na wczesnym etapie. Oczywiscie na wczesnym etapie ta choroba sie nie koriczy
i wspotpraca pomiedzy lekarzem POZ, a specjalistg jest potrzebna.

Dr Jakub Gierczynski, Ekspert systemu ochrony zdrowia

Odnotowujemy wzrost zapadalnosci na choroby autoimmunologiczne,
co implikuje optymalizacje opieki nad tymi chorymi. Pacjenci potrzebujg
poprawy dostepu do wczesnej diagnostyki i skutecznego leczenia. Od lat
wzorcem modelu opieki jest opieka pediatryczna nad chorym na cukrzyce
typu 1 w Polsce. Widzimy takze znaczacg poprawe opieki nad chorymi
z tuszczycy i AZS, chorobami reumatologicznymi i zapalnymi jelit oraz
stwardnieniem rozsianym. Nowe nadzieje pojawiajg sie dla chorych
na miastenie gravis. W latach 2019-2023 poprawia sie sukcesywnie dostep refundacyjny do terapii
lekowych stosowanych w leczeniu chordéb autoimmunologicznych W 2021 r. na zrefundowanych

68 nowych czgsteczko-wskazan ogétem 6 dotyczyto choréb autoimmunologicznych, takich jak:
stwardnienie rozsiane, AZS, tZS, ZZSK, SpA i tuszczyca W 2022 r. na zrefundowanych 115 nowych
czasteczko-wskazan lekéw 25 dotyczyto choréb autoimmunologicznych, takich jak: stwardnienie
rozsiane, fuszczyca, AZS, RZS, ZZSK, tZS. Od stycznia 2023 r. zrefundowano 42 nowych czgsteczko-
wskazan, a w zakresie terapii choréb autoimmunologicznych — 4 nowych czgsteczko-wskazan
w tuszczycy. Nalezy podkresli, ze gwarancjag pozytywnych zmian w zakresie chordb
autoimmunologicznych jest adekwatne finansowanie systemu ochrony zdrowia w Polsce. Polska
przeznaczyta na ochrone zdrowia w 2020 r. 1 600 Euro PPP na gtowe mieszkanca, gdy $rednia dla Unii
Europejskiej wyniosta 3 200 Euro PPP.

Rok 2023 to nastepny rok aktywnych dziatan Medycznej Racji Stanu. Na stronie
https://medycznaracjastanu.pl/raporty/ jest juz opublikowanych 26 raportéw przekrojowych, a ten
raport bedzie dwudziesty siédmy. W sumie ponad 200 oséb z réznych stron sektora ochrony zdrowia
i sektora opieki spotecznej wspottworzyto te opracowania, Pokazuje to waznosc i interdyscyplinarnosé
poruszanych tematdéw i problemow.

4. Wnioski i rekomendacje

Choroby autoimmunologiczne to grupa Rekomendowana jest:

ponad 80 chordb, w ktérych uktad e szybka diagnoza chordb

immunologiczny organizmu niszczy wiasne autoimmunologicznych

komérki i tkanki. Cecha choréb e wczesny dostep pacjentéw do skutecznych
autoimmunologicznych jest to, ze pojawiajg terapii zarejestrowanych w Unii
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sie przed 30. rokiem zycia, a 75% chorych to
kobiety. Do choréb autoimmunologicznych
nalezy wiele jednostek chorobowych, ktére
mogg obejmowac rézne narzady i uktady w
organizmie: przewdd pokarmowy, uktad
nerwowy, tkanke taczng, skdre czy tez
gruczoty wydzielania wewnetrznego.

W 2021 r. na zrefundowanych 68 nowych
czasteczko-wskazan ogdétem 6 dotyczyto
chordb autoimmunologicznych, takich jak:
stwardnienie rozsiane, AZS, £ZS, ZZSK, SpA i
tuszczyca. W 2022 r. na zrefundowanych 115
nowych czgsteczko-wskazan lekéw 25
dotyczyto chordb autoimmunologicznych,
takich jak: stwardnienie rozsiane, tuszczyca,
AZS, RZS, ZZSK, £ZS. Od stycznia 2023 r.
zrefundowano 42 nowych czgsteczko-
wskazan, a w zakresie terapii chordb
autoimmunologicznych — 4 nowych
czasteczko-wskazan w tuszczycy.

Choroby autoimmunologiczne poprzez
progresje i inwalidyzacje pacjentéw generujg
znaczgce koszty posrednie wynikajace z
utraty produktywnosci.

Toczen rumieniowaty uktadowy (TRU) to
choroba autoimmunologiczna, ktéra dotyczy
chorych w wieku miedzy 16. a 55.r.z. i
prowadzi do przewlektego stanu zapalnego
wielu tkanek i narzagddéw, a umieralnosc
wsrdd chorych na TRU jest 3 razy wieksza,
niz w populacji ogdlne;j.

Nieswoiste zapalenia jelit (NZJ) to choroby
zapalne przewodu pokarmowego o
przewlektym charakterze, rozwijajace sie w
jelicie cienkim lub grubym. Za najczestsze

w tej grupie uwaza sie wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego oraz chorobe
Lesniowskiego-Crohna.

Miastenia gravis jest chorobg
autoimmunologiczng, ktérej przebieg
kliniczny charakteryzujg duza zmiennos$¢
objawdéw. Nasilenie objawdéw waha sie od
tagodnych objawéw ocznych, po zagrazajacy
zyciu stan, jakim jest przefom miasteniczny.
W leczeniu pacjentéw z SM, czas odgrywa
kluczowa role, dlatego istotne jest
zatrzymanie rozwoju choroby przez
wiaczenie skutecznego leczenia jak
najszybciej po postawieniu diagnozy.

Europejskiej zawartych w standardach
klinicznych.

e wprowadzenie modelu opieki
kompleksowej sprawowanej przez zespot
interdyscyplinarnych specjalistow: lekarzy,
pielegniarek i psychologdw.

Rekomendowane jest utrzymanie szybkiej
refundacji rejestrowanych nowych lekéw oraz
nowych wskazan lekéw w chorobach
autoimmunologicznych, przy mniej restrykcyjnych
kryteriach programéw lekowych oraz wtasciwej
wycenie Swiadczen w programach lekowych.

Rekomendowane jest liczenie kosztéw posrednich
kazdej z choréb autoimmunologicznych w oparciu
o dostep do aktualnych i wiarygodnych danych.

Rekomendowana jest refundacja anifrolumabu,
jako leczenie uzupetniajace u dorostych pacjentéw
z aktywnym, seropozytywnym toczniem
rumieniowatym uktadowym o postaci
umiarkowane] do ciezkiej, pomimo stosowania
standardowego leczenia.

Rekomendowane jest wprowadzenie szybszej
diagnostyki i wtgczania do programu lekowego na
wczesniejszym etapie choroby oraz kontynuacja
programu lekowego tak dtugo, jak jest to
konieczne.

Rekomendowana jest refundacja publiczna
rawulizumabu, jako terapii dodatkowej do
standardowego leczenia dorostych pacjentéw z
uogolniong miastenig gravis (gMG), u ktérych
wystepuja przeciwciata przeciw receptorowi
acetylocholiny.

Rekomendowana jest refundacja publiczna
okrelizumabu w pierwszej linii leczenia oraz
natalizumabu w formie podskdrnej w ramach
programu lekowego B.29.
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We wszystkich zapalnych chorobach Rekomendowane jest:

reumatycznych istotne jest jak e wdrozenia pilotazu kompleksowej opieki
najwczesniejsze rozpoznanie i wigczenie specjalistycznej nad pacjentami z
skutecznego leczenia. Kompleksowa opieka wczesnym zapaleniem stawoéw

nad pacjentem z zapaleniem stawéw e umozliwienie dostepu do terapii w ramach
wymaga opracowania przez ekspertéw programow lekowych pacjentéw z

Sciezki diagnostyczno-terapeutycznej umiarkowang aktywnoscig choroby
pacjenta pozwalajgcej na wczesng zapalnej stawdw.

diagnostyke i umozliwienie wczesnego

rozpoczecia skutecznej terapii.

Atopowe zapalenie skdry (AZS) jest Rekomendowane jest ztagodzenie kryteriow
przewlektg i nawrotowa chorobg, ktéra programu lekowego o postaé umiarkowang AZS.
zwigzana jest z szeregiem schorzen

wspdtistniejacych i powiktan oraz znaczaco

obniza jakos¢ zycia.

5. Kluczowe informacje przy gotowane na debate przez Medyczng
Racje Stanu z zakresu choréb autoimmunologicznych.

Ponizej przedstawiono wybrane obszary terapeutyczne z zakresu chordb autoimmunologicznych
w Polsce.

Atopowe zapalenie skory

Atopowe zapalenie skory (AZS) jest przewlekty, nawrotowg i nieuleczalng dermatozg, ktora wystepuje
zaréwno u dzieci, jak i dorostych. Do rozwoju tej choroby dochodzi wskutek wspétdziatania czynnikow
genetycznych, srodowiskowych, uszkodzenia bariery skérnej i zaburzen uktadu immunologicznego.
AZS zwigzane jest z szeregiem schorzen wspétistniejacych i powiktan, do ktérych zalicza sie m. in. sie
m. in. wyprysk rgk i powiek, czeste i nawracajace zakazenia skéry (bakteryjne, wirusowe, grzybicze),
alergiczny niezyt nosa, astme, nietolerancje pokarmowag czy choroby oczu, w tym zaéme oraz zapalenia
spojowek i rogdéwki. Te ostatnie, jesli majg charakter przewlekty, moga prowadzi¢ do uposledzenia
wzroku.

Atopowe zapalenie skory to choroba, ktdra uposledza funkcjonowanie zaréwno w zyciu spotecznym,
jak i zawodowym. W najtrudniejszej sytuacji sg dorosli pacjenci z ciezkim przebiegiem AZS, ktdrzy
doswiadczajg uczucia swigdu i bdlu przez 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu. Wyczerpali oni juz
wszystkie mozliwosci terapeutyczne dostepne w Polsce, czyli leczenie objawowe polegajgce
na stosowaniu miejscowych glikokortykosteroidéw (mGKS) lub miejscowych inhibitoréw kalcyneuryny
(mIK), ktére w ich przypadku okazaty sie nieskuteczne, a choroba powrdcita ze zdwojong sita. Jedynym
ratunkiem dla tej grupy chorych jest dupilumab, wysoce skuteczne przeciwciato monoklonalne, ktére
w krétkim czasie pozwala zredukowad ucigzliwy swiad i przejg¢ kontrole nad chorobg. Na te terapie
czekajg w Polsce zardwno pacjenci jak i lekarze. Istnieje wyrazna potrzeba indywidualizacji leczenia
chorych z AZS. Choroba ta odznacza sie wysokim stopniem stygmatyzacji spotecznej i dodatkowo
ma swoje potezne konsekwencje finansowe w zwigzku z dodatkowymi kosztami posrednimi.
Dostosowanie odpowiedniej terapii dla kazdego pacjenta ma tutaj kluczowe znaczenie.
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Koszty leczenia chorych na AZS sg istotne. Na podstawie danych NFZ szacowa¢ mozna, ze roczny koszt
leczenia jednego chorego wynosit w 2017 roku od 155 PLN do 394 PLN (w zaleznosci od wojewddztwa).
Wskazane koszty zostaty przedstawione z perspektywy NFZ, nie obejmuje ona kosztdw ponoszonych
przez pacjentéw, w tym przyktadowo kosztu emolientéw, prywatnych konsultacji z lekarzami. Gtéwna
kategorie kosztowg stanowi ambulatoryjna opieka specjalistyczna, jednak koszt hospitalizacji mozna
uznac za poréwnywalny. Zgodnie z raportem European Federation of Allergy and Airways (EFA) z 2018
r., jedynie 5% pacjentéw z AZS nie ponosi dodatkowych kosztéw zwigzanych z chorobg. Sredni koszt
ponoszony przez pacjenta wynosit az 927,12 EUR rocznie. W Polsce nalezy zwréci¢ uwage na kolejny
problem — zwigzany z dostepem do lekarzy. Do wskazanych kosztédw nalezy zatem doda¢ koszt wizyt
lekarskich finansowanych przez chorych z powodu utrudnionego dostepu do sSwiadczen
ambulatoryjnych finansowanych z budzetu ptfatnika publicznego. W raporcie oceniajgcym sytuacje
chorych na AZS wskazano, ze az 35% badanych korzystato wytgcznie z leczenia prywatnego, zas 7%
z abonamentéw lub dodatkowych ubezpieczen. Leczenie mieszane czesciowo na NFZ, a czeSciowo
prywatnie realizowato 40% respondentéw. Zaledwie 20% badanych korzystato wytacznie z opieki
finansowanej przez pfatnika publicznego.> W chwili obecnej, dostep do terapii innowacyjnej maja
pacjenci z ciezkg postacig choroby, natomiast korzysci kliniczne z terapii mogliby odnies¢ réwniez
pacjenci z umiarkowana postacig choroby, gdyby mozna byto zastosowac u nich terapie innowacyjna.
Najnowszg opcjg terapii AZS jest barycytynib, selektywny inhibitor kinaz JAK1 i JAK2. Barycytynib zostat
zarejestrowany w Unii Europejskiej w leczeniu AZS o nasileniu umiarkowanym do ciezkiego w dniu 16
wrzesnia 2020 r.* Jest to pierwszy celowany lek syntetyczny w formie doustnej, co jest bardzo wazne
w dobie pandemii COVID-19 oraz ambulatoryzacji opieki medycznej w Polsce. Jego skutecznosc
i bezpieczenstwo zostaty potwierdzone w badaniach randomizowanych. Od listopada 2022 r.
barycytynib i upadacitinib zostaty zrefundowane w ramach programu lekowego B.124. LECZENIE
CHORYCH Z CIEZKA POSTACIA ATOPOWEGO ZAPALENIA SKORY (ICD-10: L20) dla pacjentéw od 18. roku
Zycia z ciezky postacig atopowego zapalenia skéry (EASI>20), upadacitinib dla mtodziezy w wieku 12-
17 lat, a dupilumab dla dzieci w wieku 6-11 lat. Klinicys$ci i pacjenci wnioskujg o ztagodzenie kryteridow
programu lekowego o posta¢ umiarkowang AZS, tak jak to wprowadzono od 1 marca 2023 r.
w programie lekowym B.47. LECZENIE UMIARKOWANEJ | CIEZKIEJ POSTACI tUSZCZYCY PLACKOWATEJ
(ICD-10: L40.0).

tuszczyca

tuszczyca plackowata, jako przewlekta ogdlnoustrojowa choroba zapalna, zwigzana jest
z wystepowaniem chordb wspdtistniejgcych takich jak: tuszczycowe zapalenie stawow, zespoét
metaboliczny, otytosé czy depresja. Co wazne, kazde zaostrzenie wystepujace w przebiegu tuszczycy
wigze sie u chorych réwniez z pogorszeniem chordb wspéfistniejgcych. tuszczyca ma zatem wpltyw
na caty organizm. Ma tez bardzo negatywny wptyw na zdrowie psychiczne pacjentéw, poniewaz
ze wzgledu na zmiany skérne i niepetnosprawnos¢, ktéra moze by¢ wynikiem £ZS, jest chorobg silnie
stygmatyzujacy. Choroba u wiekszosci pacjentdw ma ogromny wptyw na wszystkie obszary zycia — od
rodzinnego po zawodowe. Jest chorobg, ktéra determinuje cate zycie chorego. Wazne zatem, aby
w leczeniu tuszczycy lekarze mieli mozliwos¢ indywidualizacji terapii i dostosowania jej do potrzeb

3 https://e-medycyna.pl/wp-content/uploads/2021/04/Atopowe-Zapalenie-Skory-Raport.pdf
4 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/h1170.htm

MEDYCZNA RACJA STANU  MARZEC 2023


https://e-medycyna.pl/wp-content/uploads/2021/04/Atopowe-Zapalenie-Skory-Raport.pdf
https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/h1170.htm

danego chorego, tak aby w mozliwie najwiekszym stopniu wyeliminowaé wptyw choroby na zycie
pacjenta. Aktualnie w programie lekowym B.47. LECZENIE UMIARKOWANEJ | CIEZKIEJ POSTACI
tUSZCZYCY PLACKOWATEJ (ICD-10: L40.0) refundowanych jest 11 substancji czynnych, a od 1 marca
2023 r. nastgpity szerokie zmiany realizujgce w petni postulaty klinicystéw i pacjentéw. Rozszerzono
wskazania refundacyjne o umiarkowang postaé tuszczycy plackowatej dla lekéw dotychczas
dostepnych w ciezkiej postaci fuszczycy, zniesiono limit czasu leczenia oraz obnizono wieku leczenia
adalimumabem do pacjentéw powyzej 4 roku zycia i leczenia ustekinumabem, iksekizumabem,
sekukinumabem do pacjentéw powyzej 6 roku zycia. Dodatkowo wprowadzono monitorowanie
skutecznosci leczenia przez Zespoét Koordynacyjny, mozliwos¢ przeprowadzenia wizyty w programie
w formie zdalnej konsultacji oraz uregulowano sprawe leczenia w warunkach domowych.

Reumatoidalne Zapalenie Stawow i Mtodziericze Idiopatyczne Zapalenie Stawow

Autorzy raportu pt. ,Mapa najgrozniejszych zapalnych choréb reumatycznych. Droga pacjenta
od objawéw do rozpoznania” sygnalizujg, ze jeszcze w tym roku — pacjent, ktérego lekarz po raz
pierwszy skieruje do reumatologa z podejrzeniem jednej z 15 zapalnych choréb reumatycznych
przebiegajgcych z objawami wczesnego zapaleniem stawéw — skorzysta — z ,szybkiej sciezki”
realizowanej w ramach kompleksowej opieki. Tym samym pacjent skréci swojg droge od momentu
pojawienia sie pierwszych objawdw rozpoznania choroby o wiele miesiecy, a niekiedy nawet o kilka
do kilkunastu lat. Wsréd 15 chordb, ktdre zostaty zakwalifikowane do nowego projektu swiadczenia
zdrowotnego ,kompleksowej opieki nad pacjentem z wczesnym zapaleniem stawéw KOWZS” nalezy
wymieni¢: odczynowe zapalenie stawdOw (zespdt Reitera), serododatnie reumatoidalne zapalenie
stawdw, inne reumatoidalne zapalenie stawodw, artropatie tuszczycowe i towarzyszgce chorobom jelit,
tuszczyce stawowg, dne moczanowa, inne zapalenie stawdw, guzkowe zapalenie tetnic i chordb
pokrewnych, zapalenie skérno-miesniowe, twardzine uktadowg, tocznia rumieniowatego uktadowego,
inne uktadowe zajecia tkanki tacznej, zesztywniajgce zapalenie stawdéw kregostupa, inne zapalne
choroby kregostupa i zapalenie mies$ni. Na zapalne choroby reumatyczne chorujg ludzie mtodzi, ktérzy
czesto taczg pierwsze objawy choroby z niewielkim urazem zwigzanym z ich normalng aktywnoscig
fizyczng, a zapalne béle kregostupa z jego przecigzeniem. W ciggu pierwszych tygodni trwania objawdéw
zapalenia stawdw znaczna czes¢ chorych nie spetnia kryteriéw kwalifikacyjnych i diagnostycznych dla
konkretnej choroby reumatycznej. Zapalenie takie okresla sie jako: wczesne zapalenie stawdw, ktére
moze rozwing¢ sie w reumatoidalne zapalenie stawdw (RZS) lub inne okreslone.> Ministerstwo Zdrowia
oczekuje, ze zmiana pozwoli na szybszg diagnostyke pacjentéw, a takze poprawi koordynacje opieki
nad chorymi. Do konsultacji skierowano wtasnie projekt rozporzadzenia w sprawie pilotazu.
Z szacunkéw resortu wynika, ze z modutu diagnostycznego skorzysta nawet 4,5 tys. pacjentow,
natomiast z modutu opieki 2,5 tys. Zmiana spojrzenia na organizacje opieki nad chorymi z zapalnymi
chorobami reumatycznymi - to gtéwny cel wdrozenia pilotazu kompleksowej opieki specjalistycznej
nad pacjentami z wczesnym zapaleniem stawow. Pacjenci uczestniczacy w pilotazu bedg mogli liczy¢
na trwajgcg rok opieke wielospecjalistycznego zespotu. W ramach programu pilotazowego
diagnozowani bedg wszyscy Swiadczeniobiorcy z okreslonym rozpoznaniem ICD—10 oraz z objawami

5 Mapa najgrozniejszych zapalnych choréb reumatycznych. Droga pacjenta od objawéw do rozpoznania. Raport opracowany
przez Narodowy Instytut Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji w Warszawie, Konsultanta Krajowego w dziedzinie
reumatologii, Fundacje Eksperci dla Zdrowia. Warszawa, 8 lipca 2022 roku
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zapalenia stawdOw. Program pilotazowy KOWZS sktada sig¢ z dwoch modutow (Modut | etap
diagnostyczny i Modut Il etap kompleksowej opieki). Do modutu opieki kwalifikowani bedg pacjenci
jedynie z tuszczycowym zapaleniem stawodw (LZS), zesztywniajgcym zapaleniem stawéw kregostupa
(2ZSK), reumatoidalnym zapaleniem stawow (RZS) oraz chorzy z spondyloartropatig (SpA). Pozostali
chorzy zostang skierowani na dalszg diagnostyke i leczenie poza programem pilotazowym.®

We wszystkich zapalnych chorobach reumatycznych istotne jest jak najwczesniejsze rozpoznanie
i wigczenie skutecznego leczenia. Zta organizacja opieki nad pacjentem z zapalng chorobg reumatyczng
powoduje opdznienia diagnostyczne.” Zgodnie z rekomendacjami towarzystw naukowych choroby
zapalne stawdéw powinny by¢ diagnozowane w jak najkrétszym czasie. W przypadku reumatoidalnego
zapalenia stawdéw (RZS) zaleca sie postawienie diagnozy maksymalnie w ciggu 12 tygodni
od wystgpienia objawow, a w przypadku tuszczycowego zapalenia stawow (£ZS) - maksymalnie w ciggu
6 miesiecy.® Tyle czasu wynosi tzw. okno mozliwosci terapeutycznych - window of opportunity,
pozwalajgce na zahamowanie postepujgcej choroby, przy jednoczesnym zachowaniu sprawnosci
pacjenta. Tymczasem w Polsce RZS jest diagnozowane srednio po uptywie 35 tygodni, a tylko 10-20%
chorych ma ustalone rozpoznanie i wtgczone leczenie w ciggu 12 tygodni. W przypadku chorych na tZS
postawienie rozpoznania trwa nawet 7-8 lat. Dlatego istotne jest, aby system ochrony zdrowia
promowat wczesne rozpoznanie chordb zapalnych stawdw. Dzieki takim standardom mtodzi ludzi
moga pozostaé na rynku prazy i co najwazniejsze, nie umierajg przedwczesnie z powodu zawatow,
udardw i innych schorzen rozwijajgcych sie na podtozu nieleczonego procesu zapalnego.

Kompleksowa opieka nad pacjentem z zapaleniem stawéw wymaga opracowania przez ekspertow
Sciezki diagnostyczno-terapeutycznej pacjenta pozwalajgcej na wczesng diagnostyke i umozliwienie
wczesnego rozpoczecia skutecznej terapii. Indywidualizacja terapii ma tu ogromne znaczenie. Dlatego
tak istotne byto ujednolicenie i uproszczenie zapisdw odpowiednich programéw lekowych
z udostepnieniem podobnych schematdéw leczenia. Barycytynib, selektywny inhibitor kinaz JAK1 i JAK2
jest zarejestrowany w leczeniu czynnego reumatoidalnego zapalenia stawdw o nasileniu
umiarkowanym do ciezkiego u dorostych pacjentéw, u ktérych odpowiedZ na terapie lekami
modyfikujgcymi przebieg choroby (DMARDs) jest niewystarczajaca, lub ktdrzy nie tolerujg takiego
leczenia.® Barycytynib jest refundowany publicznie od 1 wrze$nia 2019 r. w | linii terapii, a od 1 stycznia
2022 r. w Il i kolejnych liniach terapii w ramach programu lekowego B.33. LECZENIE AKTYWNEJ
POSTACI REUMATOIDALNEGO ZAPALENIA STAWOW | MtODZIENCZEGO IDIOPATYCZNEGO ZAPALENIA
STAWOW. Duza aktywno$¢ choroby powinna by¢ udokumentowana w trakcie dwéch badar lekarskich
w odstepie 1-3 miesiecy. Duzg aktywnos¢ choroby stwierdza sie, gdy jest spetnione jedno z ponizszych
kryteridéw: wartos¢ DAS 28 — wieksza niz 5,1 albo wartos¢ DAS — wieksza niz 3,7 albo wartos¢ SDAI —
wieksza niz 26. Jest kluczowe, aby pacjenci mieli dostep do innowacyjnych metod leczenia juz w niskim
stopniu zaawansowania chordb zapalnych stawdw. Jest duze ryzyko, ze pacjenci z umiarkowang
aktywnoscig choroby, nieleczeni lekami innowacyjnymi (leki biologiczne oraz leki syntetyczne
celowane) w niedtugim czasie rozwing bardziej zaawansowane stadium chorobowe z duzg aktywnoscia

6 https://cowzdrowiu.pl/aktualnosci/post/pilotaz-opieki-nad-pacientami-z-zapaleniem-stawow-juz-wkrotce
7 https://www.mzdrowie.pl/medycyna/reumatologia-raport-otwarcia-i-plany-zmian-systemowych/

8 Wczesna diagnostyka chordb reumatycznych- ocena obecnej sytuacji i rekomendacje zmian. IRGIR, 2014
https://spartanska.pl/wp-content/uploads/raport wczesna diagnostyka ChR.pdf

9 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/2017/20170213136870/anx_136870 pl.pdf
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choroby. Gdy zastosuje sie u nich leczenie innowacyjne mozliwe jest zatrzymanie choroby i normalne
funkcjonowanie. Dlatego klinicysci i pacjenci wnioskuja o umozliwienie dostepu do tych terapii
pacjentéw z umiarkowang aktywnoscig choroby zapalnej stawdw.

Stwardnienie rozsiane

Stwardnienie rozsiane (SM) to jedna z najczesciej wystepujgcych w swiatowej populacji chordb uktadu
immunologicznego, ktéra dotyka osrodkowego uktadu nerwowego (czyli mdzgu i rdzenia kregowego).
Stwardnienie rozsiane ma trzy gtéwne postacie: rzutowo-remisyjng (ang. relapsing-remitting MS,
RRMS), pierwotnie postepujgca (ang. primary progressive MS, PPMS) oraz wtdrnie postepujaca (ang.
secondary progressive MS, SPMS). SM charakteryzuje sie duzg réznorodnoscig objawow, u kazdej
osoby z SM mogg pojawiaé sie inne z nich, o réznym nasileniu i czasie wystgpienia.'’® W Polsce wg
szacunkdéw NFZ na SM choruje ok. 45 tys. oséb, a co roku przybywa ok. 2 tys. nowych pacjentéw.

W leczeniu pacjentow z SM, czas odgrywa kluczowg role, dlatego istotne jest zatrzymanie rozwoju
choroby przez wiaczenie skutecznego leczenia jak najszybciej po postawieniu diagnozy. Obecnie
w ramach programu lekowego B.29 jest leczonych ok. 20 tys. pacjentdw w 129 osrodkach klinicznych,
W programie lekowym B.29.LECZENIE CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE (ICD-10: G35)
od 1 listopada 2022 r. jest refundowane publicznie leczenie stwardnienia rozsianego 15 substancjami
czynnymi: postac rzutowo - remisyjna (RRMS) w | linii leczenia: interferon beta-1a, interferon beta-1b,
peginterferon beta-1a, octan glatirameru, fumaran dimetylu, teryflunomid, ozanimod, ponesimod,
ofatumumab; postaé¢ rzutowo - remisyjna (RRMS) w Il linii leczenia: okrelizumab, fingolimod,
natalizumab, alemtuzumab, kladrybina; szybko rozwijajaca sie, ciezka posta¢ choroby (RES RRMS):
fingolimod, natalizumab, alemtuzumab, kladrybina; posta¢ pierwotnie postepujgca (PPMS):
okrelizumab; posta¢ wtdrnie postepujgca (SPMS): interferon beta-1b, siponimod. Istnieje potrzeba
refundacji publicznej okrelizumabu od | linii leczenia postaci rzutowo - remisyjnej stwardnienia
rozsianego (RRMS).

Miastenia gravis

Miastenia gravis jest chorobg autoimmunologiczng czesci postsynaptycznej ztgcza nerwowo-
miesniowego, ktorej przebieg kliniczny charakteryzujg duza zmiennos¢ objawdw. Nasilenie objawow
waha sie od tagodnych objawdw ocznych, po zagrazajacy zyciu stan, jakim jest przetom miasteniczny.
Najwazniejszymi objawami miastenii sg ostabienie i meczliwos¢ réznych grup miesniowych. Z reguty
choroba zaczyna sie od objawdw ocznych, takich jak opadanie powieki lub powiek oraz state lub
nawracajgce podwdjne widzenie. U ponad potowy pacjentéw w okresie od kilku dni do 2 lat od
wystgpienia objawdw ocznych dochodzi do uogdlnienia objawéw. Dochodzi wtedy do, zaburzer mowy,
gryzienia i potykania, ostabienia miesni koniczyn gérnych i dolnych, ostabienia miesni oddechowych
prowadzgc do dusznosci w zwigzku z wysitkiem fizyczny, czy nawet do niewydolnosci oddechowe;].
Algorytm postepowania terapeutycznego w miastenii nie jest jednoznacznie zdefiniowany, a decyzje
terapeutyczne powinny uwzgledniaé nasilenie objawéw, wiek czy inne problemy zdrowotne pacjenta.
Aktualnie dostepna w Polsce standardowa terapia obejmujgca steroidy, immunsupresanty, czy leki
immunomodulujgce moze nie by¢ wystarczajgca do trwatej kontroli objawdéw choroby, a dodatkowo

10 https://ptsr.org.pl/strona/4,czym-jest-sm
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moze wigzac sie z obcigzajgcymi dziataniami niepozgdanymi. Nieprawidtowa aktywacja ukfadu
dopetniacza jest jednym z mechanizméw patogenezy u pacjentéw z miastenia. U wiekszosci pacjentéw
z MG (ok. 85%) wystepujg przeciwciata przeciw receptorowi acetylocholiny (ang. anti-acetylcholine
receptor, AChR). Wigzanie przeciwciat anty-AChR prowadzi do aktywacji klasycznej kaskady uktadu
dopetniacza, utworzenia kompleksu atakujgcego btone (MAC, ang. membrane attack complex),
a w konsekwencji zniszczenia btony postsynaptycznej ztgcza nerwowo-miesniowego. Rawulizumab
to przeciwciato monoklonalne, ktére w sposéb swoisty wigze sie z biatkiem C5 dopetniacza, hamujac
w ten sposob jego rozktad na biatko C5a i C5b, zapobiegajac utworzeniu kompleksu atakujgcego btone,
ktéry to u pacjentdw z miastenia powstaje na pofaczeniu nerwowo-miesniowym i prowadzi
do uposledzenia przewodzenia nerwowo-miesniowego. To pierwszy i jak do tej pory jedyny
zarejestrowany przez EMA w 2019 r. dtugodziatajacy inhibitor C5, ktéry zapewnia szybka, kompletng
i dtugotrwatg inhibicje uktadu dopetniacza.'* Rawulizumab wskazany jest do stosowania jako terapia
dodatkowa do standardowego leczenia dorostych pacjentéw z uogdlniong miastenig gravis (gMG),
u ktérych wystepujg przeciwciata przeciw receptorowi acetylocholiny. Rawulizumab, dzieki
celowanemu mechanizmowi dziatania i hamowaniu nieprawidtowej aktywnosci uktadu dopetniacza,
zapewnia wczesne i dtugotrwate leczenie gMG anty-AChR bez ucigzliwych dziatan niepozgdanych
czesto obserwowanych w przypadku innych metod leczenia. Leczenie rawulizumabem charakteryzuje
sie przewidywalnym i korzystnym schematem dawkowania. Lek podawany jest w infuzji dozylnej
co 8 tygodni w fazie podtrzymujacej leczenia, co przektada sie na jedynie 6-7 podan w ciggu toku.
Skutecznos¢ i bezpieczenstwo rawulizumabu w leczeniu pacjentéw z gMG i any-AChR oceniana byta
w ramach wieloosrodkowego, randomizowanego, podwadjnie zaslepionego badania klinicznego Il fazy
CHAMPION MG. Dodatkowo dtugoterminowa skutecznos¢ rawulizumabu zostata potwierdzona
w przedtuzonej fazie badania. U pacjentéw z gMG wykazano istotng klinicznie poprawe w zakresie
objawdéw miastenii w skali oceny czynnosci dnia codziennego w miastenii (ang. Myasthenia Gravis
Activities of Daily Living, MG-ADL) oraz w ilosciowej skali oceny nasilenia klinicznych objawéw miastenii
(QMG), a takze w zakresie jakosci zycia. Poprawa wynikdw nastepowata juz po 1 tygodniu od
rozpoczecia leczenia i utrzymywata sie w ciggu catego okresu obserwacji. Jednoczesnie stosowanie
rawulizumabu pozwolito na ograniczenie stosowania kortykosteroidéw u pacjentéw z gMG. Terapia
rawulizumabem charakteryzowata sie takze korzystnym profilem bezpieczenstwa. Szybki poczatek
dziatania leku i dtugi odstep pomiedzy kolejnymi dawkami odrdznia rawulizumab od innych terapii
stosowanych w leczeniu miastenii. Dla pacjentéw z gMG szybka poprawa w zakresie MG-ADL
odzwierciedla zdolnos$¢ do szybkiego odzyskania sprawnosci w rutynowych czynnosciach. Trwata
skuteczno$¢ rawulizumabu, w tym korzystny wptyw na zmniejszenie czestosSci wystepowania
pogorszenia stanu klinicznego i stosowania terapii ratunkowej moze zmniejszy¢ obcigzenie choroba.
Trwata poprawa kliniczna osiggnieta dzieki statemu i przewidywalnemu dawkowaniu pomaga radzic¢
sobie z nieprzewidywalnoscig przewlektej, zmiennej choroby i obcigzeniem zwigzanym z chorobg
i moze prowadzi¢ do zwiekszenia aktywnosci pacjentdw oraz ich opiekundw.

11 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html|/h1371.htm
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RAPORT: Il SPOTKANIE RADY EKSPERTOW DS. CHOROB AUTOIMMUNOLOGICZNYCH MEDYCZNE) RACJI STANU

Nieswoiste zapalenia jelit: wrzodziejgce zapalenie jelita grubego oraz choroba
Lesniowskiego-Crohna

Nieswoiste zapalenia jelit (NZJ) to choroby zapalne przewodu pokarmowego o przewlektym
charakterze, rozwijajgce sie w jelicie cienkim lub grubym. Za najczestsze w tej grupie uwaza
sie wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG) oraz chorobe Lesniowskiego-Crohna (Ch L-C). Szacuje
sie, ze w Polsce na NZJ choruje nawet do 50 tys. 0sdb, w tym 10-15 tys. na chorobe Lesniowskiego-
Crohna (Ch L-C) i 35-40 tys. na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG).2? Leczenie NZJ zalezy
od stopnia nasilenia objawéw. W przypadku, gdy leczenie klasycznymi lekami jest niewystarczajgce,
konieczna jest intensyfikacja terapii. Taka mozliwos¢ stwarzajg leki biologiczne dostepne
w programach lekowych. Niestety ta forma leczenia ma swoje ograniczenia wynikajgce z limitu czasu
uczestniczenia w ww. programach do roku (WZJG) lub dwéch lat (Ch L-C). Po uptywie tego czasu
pacjenci nie mogg kontynuowac refundowanego leczenia biologicznego, co niekiedy z uptywem czasu
moze skutkowac pogorszeniem stanu ich zdrowia. Chorzy mogg ponownie zostaé wigczeni
do programu lekowego dopiero wéwczas, gdy nastgpi nawrdt choroby i ciezkie nasilenie jej objawdw.
Pacjenci i lekarze apeluja o wprowadzenia szybszej diagnostyki i wtgczania do programu lekowego
na wczesniejszym etapie choroby; kontynuacji programu lekowego tak dtugo, jak jest to konieczne,
o czym powinien decydowad lekarz w porozumieniu z pacjentem; wigczania do leczenia w ramach
programow lekowych wszystkich tych pacjentéw, ktérzy zgodnie z uznanymi miedzynarodowymi
wytycznymi, majg wskazania do zastosowania leku biologicznego oraz skutecznej edukacji na temat
programow lekowych, jako opcji terapeutyczne;j.

Srédmiqzszowa choroba ptuc zwigzana z twardzing ukfadowg

Srédmigzszowa choroba ptuc w przebiegu twardziny ukfadowej to przewlekta choroba ptuc
powodujgca bliznowacenie tkanek (wtdknienie) i/lub stan zapalny, ktére tworzg sie w Scianach
pecherzykdw ptucnych pacjentéw ze sklerodermia.!® Jest ona gtéwna przyczyng $miertelnosci wérdd
chorych na twardzine uktadowg, odpowiadajgca za okoto 35% zgondw zwigzanych z tg choroba.** Od
lipca 2022 r. jest refundowana publicznie pierwsza celowana terapia dla pacjentéw z chorobg
Srddmigzszowa ptuc zwigzang z twardzing uktadowag - nintedanib w ramach programu lekowego B.135.
LECZENIE NINTEDANIBEM CHOROBY SRODMIAZSZOWEJ PUC ZWIAZANEJ Z TWARDZINA UKEADOWA
(ICD-10: M34, ).99.1).

Toczert Rumieniowaty Uktadowy

Toczen rumieniowaty uktadowy (TRU) to choroba autoimmunologiczna, ktéra rozwija sie w wyniku
ztozonych zaburzen uktadu odpornosciowego, prowadzgc do przewlektego stanu zapalnego wielu

12 Raport ,Analiza kosztéw ekonomicznych i spotecznych ze szczegdlnym uwzglednieniem choroby Le$niowskiego-Crohna
i wrzodziejgcego zapalenia jelita grubego”; 2017 rok; Instytut Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia, Uczenia tazarskiego. Raport
dostepny jest na: https://izwoz.lazarski.pl/fileadmin/user_upload/Raport - Gastroenterologia - scalony.pdf

13 Pulmonary Fibrosis Foundation. Scleroderma-associated interstitial lung disease (SSc-ILD). Dostepne na stronie:
https://www.pulmonaryfibrosis.org/docs/default-source/disease-education-brochures/pf-fact-sheet-series---ssc-

ild digital.pdf?sfvrsn=ae99918d 2 (link is external)

14 Tyndall A i wsp. Causes and risk factors for death in systemic sclerosis: a study from the EULAR Scleroderma Trials and
Research (EUSTAR) database. Ann Rheum Dis 2010;69:1809-1815.
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tkanek i narzadéw *°. TRU to choroba autoimmunologiczna, w ktérej uktad odpornosciowy atakuje
zdrowa tkanke?®. W Europie na TRU choruje okofo 250 000 osdb, wiekszo$¢ z nich to kobiety, u ktérych
rozpoznanie stawiane jest pomiedzy 15 a 45 rokiem zycia®’. Blisko 2/3 zachorowan wystepuje miedzy
16. a 55. r.z. Umieralnosé wsréd chorych na TRU jest 3 razy wieksza niz w populacji ogdlnej. Przyczyng
zgonu we wczesnym okresie choroby sg najczesciej zakazenia oraz ciezkie zmiany narzagdowe (zajecie
osrodkowego uktadu nerwowego, uktadu sercowo-naczyniowego, ostre toczniowe zapalenie ptuc,
ciezka nefropatia), a pdzniej — powikfania leczenia (zakazenia), nastepstwa przyspieszonej miazdzycy
oraz zakrzepicg. Za majgce wptyw na rozwdj tocznia uznawane sg czynniki: genetyczne, hormonalne,
Srodowiskowe i ztozone zaburzenia immunologiczne, w tym wyréznia sie: infekcje wirusowe
(przypisuje sie im najwieksze znaczenie), stosowanie lekdw, promieniowanie stoneczne, styl zycia.
Objawy ogélne, wystepujace zwykle u 50-100% chorych, obejmujg: ostabienie, meczliwo$é, stan
podgorgczkowy lub gorgczke, utrate masy ciata. Rozwojowi TRU sprzyjajg takze: depresja,
niedokrwistos¢, miopatia spowodowana przewlektym przyjmowaniem glikokortykosteroidow (GKS)
i zakazenia. Najbardziej charakterystyczne/najczestsze objawy tocznia dotyczg skory (rumien na twarzy
w ksztatcie motyla, lub rumien pojawiajacy sie na innych czesciach ciata, np. pod wptywem storica) oraz

stawdw (bdle stawdw).8.

Objawy tocznia nie sg charakterystyczne, u kazdego pacjenta choroba moze przebiegaé inaczej, dlatego
rozpoznanie TRU moze trwac dtugo. Konieczne jest zréznicowanie objawéw TRU od innych jednostek
chorobowych. Toczen jest trudny do leczenia z powodu réznorodnego przebiegu °. Konieczne jest
zrdéznicowanie objawéw TRU od innych jednostek chorobowych, m.in. innych chordb
autoimmunologicznych, choréb krwi, zakazen czy tradziku rézowatego (Musiat, 2021). Rozpoznanie
TRU powinno by¢ ustalane na podstawie typowych objawéw klinicznych oraz wynikéw badan
pomocniczych (zgodnie z kryteriami klasyfikacyjnymi TRU z 2019 r., opracowanymi przez American
College of Rheumatology (ACR) i European League Against Rheumatism (EULAR) , m.in. badan krwi,
celem potwierdzenia obecnosci przeciwciat ANA (miano przeciwciat przeciwjgdrowych > 1:80 w tescie
na ludzkich komérkach nabtonkowych)%.

Celem leczenia TRU jest kontrola objawdw pacjenta i poprawa jakosci zycia, w tym minimalizacja
uszkodzern narzadéw oraz ograniczenie $miertelnosci?t. Obecnie w ramach terapii tocznia
wykorzystywane sg leki przeciwmalaryczne, immunosupresyjne oraz glikokortykosteroidy, ktérych
stosowanie wigze sie z ryzykiem wystepowania powaznych skutkéw ubocznych. Rozwigzaniem jest

15 Musiat J, Hruby Z. 3. Toczen rumieniowaty uktadowy. W: Interna Musiat 2021a. VIl Choroby reumatyczne. D. Choroby
tkanki facznej. Medycyna Praktyczna Krakéw 2021; 2065- 2075.

16 Bruce IN, et al. Factors associated with damage accrual in patients with systemic lupus erythematosus: results
from the systemic lupus international collaborating Clinics (SLICC) inception cohort. Ann Rheum Dis. 2015; 74: 1706-
1713.

17 Cornet A, et al. Living with systemic lupus erythematosus in 2020: a European patient survey. Lupus Sci Med.
2021; 8: e000469.

18 Musiat J, Hruby Z. 3. Toczen rumieniowaty uktadowy. W: Interna Musiat 2021a. VIl Choroby reumatyczne. D. Choroby
tkanki tagcznej. Medycyna Praktyczna Krakéw 2021; 2065- 2075.

19 Daca A, Bryl E. Toczen rumieniowaty uktadowy — kryteria diagnostyczne i kliniczne skale oceny aktywnosci choroby — rys
historyczny. Forum Medycyny Rodzinnej 2013; 7(5): 225-243

20 Aringer M, et al. 2019 European League Against Rheumatism/American College of Rheumatology Classification Criteria
for Systemic Lupus Erythematosus. Arthritis Rheumatol. 2019;71(9):1400-1412.

21 Kaul A. i wsp. Toczen rumieniowaty uktadowy. Nature Reviews Disease Primer, tom 2, czerwiec 2016
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zastosowanie leczenia biologicznego — anifrolumabu, w ramach terapii uzupetniajgcej, ktére jest
jednak wcigz niedostepne dla polskich pacjentéw. Standardy opieki nad chorymi z TRU w ciggu
ostatnich 60 lat nie ulegty bardzo radykalnej zmianie??. Leczenie tocznia, z uwagi na przebieg tej
jednostki, ma charakter zindywidualizowany i uwzglednia w duzej mierze zakres i lokalizacje zmian?.
Zgodnie z aktualnymi wytycznymi praktyki klinicznej leczenie TRU powinno skutkowaé remisjg lub niska
aktywnoscig choroby, a takze zapobiegad jej zaostrzeniom, przy stosowaniu najnizszych skutecznych
dawek glikokortykosteroidéw?*. W przypadku stosowania glikokortykosteroidéw u okoto 70% chorych
dochodzi do ponownego zaostrzenia choroby, mimo osiggniecia wstepnego stanu remisji lub matej
aktywnosci choroby?. Stosowanie glikokortykosteroidéw prowadzi do uszkodzenia narzagddw, ktére sa
juz dotkniete w nastepstwie toczgcej sie choroby?®. Mimo stosowania dostepnego leczenia, TRU
cechuje wysoki wskaznik chorobowosci, co wptywa negatywnie na jakos$¢ zycia chorych, a dodatkowo
zwieksza wykorzystanie zasobdw opieki zdrowotnej?’. Istnieje howoczesne leczenie biologiczne —
anifrolumab, mozliwe do stosowania w ramach leczenia uzupetniajgcego (moze by¢ dodane do juz
istniejgcego schematu leczenia chorego, pozwalajgc osiggnac remisje lub niskg aktywnosé choroby
oraz zapobiec zaostrzeniom z uzyciem najnizszych skutecznych dawek glikokortykosteroidéw)%.
Anifrolumab jest w petni ludzkim przeciwciatem monoklonalnym, ktére wigze sie z podjednostka 1
receptora IFN typu |, blokujgc aktywnos$é biologiczng IFN typu 1?° oraz pierwszym nowym lekiem od
ponad 10 lat w terapii tocznia rumieniowatego uktadowego. Od lat nie odnotowano zadnego przetomu
w leczeniu tocznia, poniewaz nadal w petni nie rozumiemy patogenezy tej choroby3’. W Polsce na ten
moment, w odrdznieniu od wiekszosci krajéw EU, nie ma dostepu do leczenia biologicznego tocznia.
W stanowisku Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego z dnia 22 czerwca 2022 r. wyrazono nadzieje
na objecie refundacjg leczenia anifrolumabem, ktdry stanowi terapie oczekiwang zaréwno przez
pacjentéw, jak i lekarzy (PTR 2022). Anifrolumab w 2022 r. zostat zarejestrowany w Unii Europejskiej
jako leczenie uzupetniajgce u dorostych pacjentow z aktywnym, seropozytywnym toczniem
rumieniowatym ukfadowym o postaci umiarkowanej do ciezkiej, pomimo stosowania standardowego

22 Dominik Samotij, Leczenie tocznia rumieniowatego uktadowego — wyzwania i perspektywy na przysztos¢. Forum
Dermatologicum 2018, tom 4, nr 2, 70-77.

23 Gordon C, Amissah-Arthur MB, Gayed M, et al. The British Society for Rheumatology guideline for the management of
systemic lupus erythematosus in adults. Rheumatology (Oxford). Jan 1 2018;57(1):e1-e45.

24 Gordon C, Amissah-Arthur MB, Gayed M, et al. The British Society for Rheumatology guideline for the management of
systemic lupus erythematosus in adults. Rheumatology (Oxford). Jan 1 2018;57(1):e1-e45.

25
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2022/112/AW/112%20AW%200T.4231.64.2022%20Saphnelo%20APD
_REOPTR.pdf

26 Dominik Samotij, Leczenie tocznia rumieniowatego uktadowego — wyzwania i perspektywy na przysztos¢. Forum
Dermatologicum 2018, tom 4, nr 2, 70-77.

27 lbidem

28 Fanouriakis A, Kostopoulou M, Alunno A, Aringer M, Bajema |, Boletis JN, Cervera R, Doria A, Gordon C, Govoni M,
Houssiau F, Jayne D, Kouloumas M, Kuhn A, Larsen JL, Lerstrem K, Moroni G, Mosca M, Schneider M, Smolen JS,
Svenungsson E, Tesar V, Tincani A, Troldborg A, van Vollenhoven R, Wenzel J, Bertsias G, Boumpas DT. 2019 update of the
EULAR recommendations for the management of systemic lupus erythematosus. Ann Rheum Dis. 2019;78(6):736-745.

23 Furie R, et al. Anifrolumab, an Anti—Interferon-a Receptor Monoclonal Antibody, in Moderate-to-Severe Systemic
Lupus Erythematosus. Arthritis Rheumatol. 2017; 69 (2) :376-386.

30 Dominik Samotij, Leczenie tocznia rumieniowatego uktadowego — wyzwania i perspektywy na przysztos¢. Forum
Dermatologicum 2018, tom 4, nr 2, 70-77.
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leczenia®’. W badaniach klinicznych u wiekszej liczby pacjentéw otrzymujgcych anifrolumab
odnotowano zmniejszenie ogdlnej aktywnosci choroby w réznych uktadach narzagdéw i trwatg redukcje
dawek doustnych glikokortykosteroidéw (GKS) w pordwnaniu z placebo®2. Posréd korzysci, jakie
odnoszg pacjenci leczeni anifrolumabem wymienia sie: obnizenie aktywnosci choroby, redukcje liczby
zaostrzen, poprawe jakosci zycia, poprawe w zakresie uktadéw narzgddéw oraz skéry i stawdw. Mozliwa
jest takze redukcja dawki glikokortykosteroidéw?3. Aktualnie prowadzone jest postepowanie o objecie
refundacjg anifrolumabu w ramach programu lekowego: , Leczenie chorych z aktywng postacig tocznia
rumieniowatego uktadowego (TRU, SLE) (ICD-10: M32)”. W Rekomendacji nr 18/2023 z dnia 21 lutego
2023 r. Prezes Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji nie rekomenduje objecia refundacjg
anifrolumabu we wnioskowanym wskazaniu, co oznacza, ze aktualnie pacjenci nie mogg skorzystac
z terapii nawet w trybie ratunkowego dostepu do technologii lekowych (RDTL)34. Ratunkowy dostep
do technologii lekowych (RDTL) to system wydawania indywidualnych zgdd na leczenie pacjentéw,
dla ktérych wyczerpano wszystkie dostepne opcje terapeutyczne finansowane ze srodkéw publicznych.
Leki finansowane w ramach RDTL sg dostepne bezptatnie dla pacjentéw, a ich koszt pokrywa Narodowy
Fundusz Zdrowia. Chociaz nie ma listy lekdw, ktére mozna sfinansowac¢ w ramach RDTL, Ministerstwo
Zdrowia cyklicznie publikuje liste terapii, dla ktérych nie mozna uzyskaé finansowania w tym trybie.
Znajduja sie na niej leki, dla ktérych w konkretnych wskazaniach: wydano negatywnga decyzje w ramach
postepowania o objecie refundacjg badz wydano negatywng rekomendacje Prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji w ramach postepowania o objecie refundacjg *.

Aspekt spoteczny i ekonomiczny zastugujg na szczegdlng uwage, bowiem TRU dotyka gtéwnie kobiet
w wieku produkcyjnym i reprodukcyjnym. Co istotne, wiekszos¢ chorych nie podejmuje dalszej
edukacji i pracy zawodowej lub jest zmuszona z nich zrezygnowac, z uwagi na obnizong jakos¢ zycia
i duze nasilenie objawéw chorobowych. Dodatkowo, wséréd pacjentek z TRU znacznie czesciej
wystepuja trudnosci z zajsciem w cigze oraz jej powiktania. To wszystko przektada sie na obcigzenie
systemu spoteczno—ekonomicznego. Zniesienie ucigzliwych objawéw chorobowych, mozliwos¢
kontynuacji nauki i zycia zawodowego sg kluczowe dla odcigzenia systemu opieki spotecznej i poprawy
jakosci zycia pacjentéw. Ze wzgledu na charakter choroby oraz zajecie wielu narzagdéw TRU moze
wptywaé na wszystkie aspekty jakosci zycia pacjenta®®. Przewlekty charakter i ograniczenia wynikajace

31 FDA. Drug Approval Package: SAPHNELO. Dostep on-line pod adresem:
https://www.accessdata.fda.gov/drugsatfda_docs/nda/2021/7611230rigls000TOC.cfm Data ostatniego dostepu:
23.06.2022r

32 Morand EF, et al. Trial of Anifrolumab in Active Systemic Lupus Erythematosus. N Engl J Med. 2020;382(3):211-221.
Furie R, et al. Type | interferon inhibitor anifrolumab in active systemic lupus erythematosus (TULIP-1): a randomised,
controlled, phase 3 trial. Lancet Rheumatol. 2019; 1 (4): e208-e219. Furie R, et al. Anifrolumab, an Anti—-Interferon-a
Receptor Monoclonal Antibody, in Moderate-to-Severe Systemic Lupus Erythematosus. Arthritis Rheumatol. 2017; 69 (2)
:376-386.

33 Tanaka Y, Tummala R. Mod Rhematol. 2020;1-12;d0i:10.1080/14397595.2020.1812201

Furie RA, et al. Lancet Rheumatol. 2019;1:e208-219. Morand EF, ......

34 Rekomendacja nr 18/2023 z dnia 21 lutego 2023 r. Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie
oceny leku Saphnelo (anifrolumab) w ramach programu lekowego: , Leczenie chorych z aktywng postacia tocznia
rumieniowatego uktadowego (TRU, SLE) (ICD-10: M32)”, dostep on-line pod adresem:
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2022/112/REK/2023%2002%2021%20BP%20RP%20nr%2018_2023%2
0Saphnelo%20publikacja_BIP%20REOPTR.pdf

35 https://alivia.org.pl/wiedza-o-raku/ratunkowy-dostep-do-technologii-lekowych-rdtl-poradnik-dla-pacjentow/

36 Zalewska-Puchata J, Nowakowska M, Majda A, Bodys-Cupak I. The quality of life the patients with systemic lupus
erythematosus. Nursing Topics 2014; 22(2): 202-208.
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z uszkodzen narzadowych, zmuszajg chorych do podejmowania trudnych decyzji zyciowych
dotyczacych pracy zawodowej, planowania potomstwa i zmiany stylu zycia. To szczegdlnie istotne,
gdyz wiekszo$¢ chorych na TRU to mtode kobiety w wieku rozrodczym, dla ktérych plany prokreacyjne
sg waznym aspektem zycia, majgcym réwniez wptyw na decyzje o podejmowanym leczeniu oraz na ich
jakosé zycia®’. W badaniu przeprowadzonym wsréd chorych na TRU z 35 paristw europejskich (w tym
z Polski) sposréd 1492 respondentdéw, u ktérych zdiagnozowano TRU przed 25 rokiem zycia, ponad
potowa (50,7%) zdeklarowata, ze TRU wptynat na przebieg ich studiéw. Wsrdd uczestnikéw, ktérzy
okreslili swdj status zatrudnienia, 57,9% zgtosito negatywny wptyw TRU na ich kariere zawodowsg,
a 14,7% zadeklarowato, ze zaprzestali pracy z powoddéw medycznych®®. W polskiej kohorcie
z miedzynarodowego badania SESAME dotyczgcego epidemiologii TRU w trzech krajach Europy
Srodkowej (Rumunii, Polsce i na Wegrzech), w ktérym uwzgledniono 269 pacjentéw z szeéciu polskich
osrodkéw reumatologicznych wykazano, ze jedynie 28,6% pacjentéw pozostawato aktywnych
zawodowo w petnym czasie pracy, a okoto 30% pobierato renty z tytutu niezdolnoéci do pracy®.
Progresja TRU taczy sie z uszkodzeniem narzagddow, co w konsekwencji prowadzi do wiekszej liczby
hospitalizacji i zwiekszenia kosztow opieki zdrowotnej*. W badaniu Cornet 2021, 49,7% respondentéw
wskazywato na $rednie do wysokiego obcigzenie chorobg w zakresie zdolnosci do wykonywania
normalnych codziennych czynnosci (tj. nauka, praca, prace domowe, wypoczynek czy udziat w zyciu
rodzinnym), a 1,8% byto catkowicie niezdolnymi do ich wykonywania. Prawie 80% (76,1%)
ankietowanych stwierdzito, ze TRU ma znaczgcy wptyw na ich zycie emocjonalne i seksualne, zwykle
negatywny (38,2%) lub niejednoznaczny (36,2%)*. Kobiety z TRU czesto maja trudnosci z zajsciem w
cigze oraz wystepujg u nich poronienia, co moze mie¢ wptyw na planowanie rodziny*?. Obserwuje sie,
ze ryzyko porodu przedwczesnego i stanu przedrzucawkowego u kobiet w cigzy z SLE jest pieciokrotnie
wyzsze niz w przypadku populacji ogélnej**. Oszacowanie catkowitych kosztéw ponoszonych przez
spoteczenstwo jest trudne ze wzgledu na strukture rzeczywistego obcigzenia spoteczno-
ekonomicznego. TRU jest przyczyng ucigzliwych objawdw i prowadzi do znacznego uposledzenia
sprawnosci chorych, co z kolei przektada sie na przedwczesne zakorczenie pracy zarobkowe;j.
Zniesienie uciazliwych objawdéw chorobowych, mozliwos¢ kontynuacji nauki i zycia zawodowego
sg kluczowe dla odcigzenia systemu opieki spotecznej, a przede wszystkim polepszenia jakosci zycia
pacjentéw.

37 |bidem

38 Cornet A, Andersen J, Myllys K, Edwards A, Arnaud L. Living with systemic lupus erythematosus in 2020: a European
patient survey. Lupus Sci Med. 2021;8(1):e000469.

39 Leszczynski P, Majdan M, Kucharz EJ, Sierakowski S, Wiland P, Kisiel B, Dziurda D, Giemza T. Characteristics of Polish
patients with systemic lupus erythematosus obtained from the SESAME registry. Activity of the disease, degree of
impairment, and availability of social care. Reumatologia 2013; 51(5): 332-341.

40 Murimi-Worstell IB, Lin DH, Kan H, Tierce J, Wang X, Nab H, Desta B, Alexander GC, Hammond ER. Healthcare Utilization
and Costs of Systemic Lupus Erythematosus by Disease Severity in the United States. ] Rheumatol. 2021;48(3):385-393.

41 Cornet A, Andersen J, Myllys K, Edwards A, Arnaud L. Living with systemic lupus erythematosus in 2020: a European
patient survey. Lupus Sci Med. 2021;8(1):e000469.

42 petrocchi V, Visintini E, De Marchi G, Quartuccio L, Palese A. Patient experiences of systemic lupus erythematosus:
Findings from a systematic review, meta-summary and meta-synthesis. Arthritis Care Res (Hoboken). 2021 Jun 16. doi:
10.1002/acr.24639. Epub ahead of print.

43 Barnado A, Hubbard J, Green S, Camai A, Wheless L, Osmundson S. Systemic Lupus Erythematosus Delivery Outcomes Are
Unchanged Across Three Decades. ACR Open Rheumatol. 2022 Jun 6. doi: 10.1002/acr2.11447. Epub ahead of print.
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Cukrzyca typu 1

Cukrzyca typu 1 jest chorobg autoimmunologiczng, ktdra na skutek zniszczenia komérek B trzustki
prowadzi zwykle do bezwzglednego niedoboru insuliny, hormonu peptydowego o dziataniu
ogoélnoustrojowym, niezbednego do metabolizmu weglowodanéw, a takze biatek i ttuszczéw.
Na cukrzyce typu 1 choruje ok. 6,4 tys. dzieci w wieku 0-14 lat oraz ok. 180 tys. oséb powyzej 14. r.z.*
Zalecanym modelem leczenia jest intensywna funkcjonalna insulinoterapia przy zastosowaniu
wielokrotnych, podskdrnych dawek insuliny lub ciggtego podskdrnego wlewu insuliny (CSII)
prowadzonego za pomocg osobistej pompy insulinowej. U chorych na cukrzyce typu 1 preferowane
jest stosowanie analogéw insuliny ze wzgledu na mniejsze ryzyko hipoglikemii i wiekszy komfort
zycia.* W Polsce dzieki konsekwentnym decyzjom refundacyjnym Ministra Zdrowia oraz aktywnosci
klinicystow i pacjentéw, dla chorych na cukrzyce typu 1 refundowane sg nowoczesne insuliny, systemy
monitorowania glikemii (FGM i CGM) oraz pompy insulinowe (te jeszcze z ograniczeniem do 26 r.z.).

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 odbyfa sie zorganizowana przez ISP PAN, PUO, Kolegium Lekarzy
Rodzinnych i Green Communication, systemowo-ekspercka debata prezentujgca inicjatoréow
powotania think-tanku, sktad Rady Naukowej oraz Tezy dla Zdrowia wytyczajace kierunki niezbednych
zmian w systemie ochrony zdrowia. Po trwajacych kilka miesiecy dyskusjach i konsultacjach powstata
obecna wersja Tez dla Zdrowia, w ktérych 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
odnoszgcego 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 StUZACYCH 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 zapobiegajagce marnotrawieniu
rosngcych 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.

3. PRZYJECIE ,ZE NAJWAZNIEJSZE REFORMY POWINNY ZOSTAC PRZEPROWADZONE W CIAGU 5 LAT.
NAZYWAMY TO ZASADA ,,HORYZONT 2023”

Proponujemy by po zakoriczeniu spotecznych konsultacji dotyczgcych 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

44 https://e2368fae-89¢c4-422c-b5¢6-1d7220f21¢82 filesusr.com/ugd/e91ac2 fc0a3c8757704a1a86fb820cc28c340a.pdf
45 Zalecenia kliniczne dotyczace postepowania u oséb z cukrzyca 2023 Stanowisko Polskiego Towarzystwa
Diabetologicznego. https://ptdiab.pl/zalecenia-ptd/zalecania-aktywni-czlonkowie-2023
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finansowych, organizacyjnych i infrastrukturalnych w tym obszarze. Stronami umowy powinny by¢
wszystkie znaczgce sity polityczne, a jej sens powinien polega¢ na kontynuacji najwazniejszych zmian
przez kolejne rzady. Konieczne jest tez uwzglednienie aspektéw zdrowotnych w procesie tworzenia
i uchwalania prawa. Musimy nauczy¢ sie dostrzegania konsekwencji wprowadzanych regulacji takze
pod katem ich wptywu na zdrowie obywateli, a nie tylko skutkéw budzetowych.

4. SKROCENIE CZASU OCZEKIWANIA NA REFUNDACIE LEKOW | REALIZACIE 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 lekdow. Konieczne jest wprowadzenie szybkiej sciezki refundacyjnej dla terapii
stanowigcych jedyny ratunek w stanach bezposrednio zagrazajacych zyciu i zapobiegajacych
powaznym powikfaniom 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 panstwa
konieczne jest tworzenie rejestréw pacjentéw i dokonywanie oceny jakosci terapii finansowanych
ze Srodkoéw 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 kosztow posrednich i spotecznych
zwigzanych z decyzjami refundacyjnymi dla wskazanej przez ekspertdw grupy chordéb przewlektych
i powszechnych, w tym chordéb rzadkich i ultrarzadkich. Wprowadzenie analizy kosztéw posrednich
pozwoli przeznaczy¢ $rodki publiczne na terapie, ktdore przynoszg najlepsze efekty zdrowotne
i pomagajg redukowac koszty posrednie, co w dtuzszej perspektywie poprawi kondycje zdrowotng
Polakéw 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 SPOtECZENSTWA

Zasadgy 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 $wiadczed gwarantowanych
proponujemy przyjecie zasady finansowania $wiadczen diagnostycznych i terapeutycznych
z nastepujacych obszaréw medycyny: ostre stany zagrazajgce zyciu, drogie procedury szpitalne,
diagnostyka i leczenie choréb przewlektych. System powinien gwarantowa¢ réwny dostep
do swiadczen zdrowotnych zgodnych z aktualng wiedzg medyczng i adekwatnych do stanu zdrowia
pacjenta.

7. WPROWADZENIE ZASADY ROWNOSCI PODMIOTOW LECZNICZYCH WOBEC PLATNIKA — NFZ
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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 wymogdéw 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 SKLADEK 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. Szczegbélng wage nalezy
przyktadaé¢ do profilaktyki nowotworéw, ktdrych czynniki sprawcze zostaty dobrze poznane, a dzieki
wczesnemu wykryciu mogg byc¢ 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 powotanie
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 papieroséw
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 0SOB UCZESTNICZACYCH W PROGRAMIE WALKI Z OTYl'.OéCIA
| NADWAGA - ,,MOTYWACJA+”

Schorzenia te stajg sie coraz powazniejszym zagrozeniem cywilizacyjnym w panstwach
wysokorozwinietych. Proponujemy zatem wprowadzenie finansowych form zachety do walki
z otytoscia dla 0sdb decydujacych sie na kuracje odchudzajgcg wedtug zasad okreslonych przez AOTMIT
i realizowanych w POZ; w tym mozliwos¢ zmniejszenia sktadki zdrowotnej.

MEDYCZNA RACJA STANU  MARZEC 2023



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

Fundamentem promocji zdrowia powinno by¢ wprowadzenie do szkdét przedmiotu pod nazwa
,Podstawy zdrowego zycia” bedgcego elementem Krajowego Programu Promocji Zdrowia
realizowanego we wspotpracy Rzadu z Kosciotem . Aktywny udziat w programie i poprawa parametrow
zdrowotnych powinny by¢ premiowane zmniejszeniem obcigzen podatkowych, zmniejszeniem skfadki
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 placdwek 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 0séb potrzebujgcych pomocy.

14. POWOLANIE EUROPEIJSKIEJ UNIl 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 postulatdw to stworzenie europejskiej solidarnosciowe;j listy lekow dla catego obszaru UE, poczynajac
od lekéw sierocych i stopniowo —wszystkich innych, réwnajgc do najpetniejszych list w najbogatszych
krajach wspdlnoty. 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$CI SZCZEPIEN OCHRONNYCH W POLSCE
Obowigzkowe szczepienia, stanowigc ochrone indywidualng oraz sSrodowiskowa, sg jednymi
z najwazniejszych elementéw zdrowia wspdlnotowego i wyrazem solidaryzmu spotecznego. Nalezy
zdecydowanie:
e zwiekszy¢ wiedze spoteczng na temat szczepien,
e nasilic wszelkie formy przeciwdziatania Panstwa przejawom deprecjonowania ich roli -
konsekwentnie walczy¢ z fatszujgcymi prawde mitami,
e zapewni¢ mozliwie najskuteczniejszg ochrone osobom z medycznymi przeciwskazaniami
do szczepien
e zapewni¢ wzrost wyszczepialnosci oséb dorostych.
16. PROMOCIA POLSKI PRZEZ ZDROWIE
Dotychczasowe doswiadczenia projektow z zakresu zdrowia promujacych Polske wskazujg na duzg
efektywnos$¢ tego typu dziatan, szczegdlnie w panstwach biedniejszych (Afryka, Azja Srodkowa).
Proponujemy, by w ramach promocji Polski za granica, jako staty element, oprdcz dziatan w zakresie
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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 zadbac 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 lekarskga, badz cierpliwy, nie zapominaj o dobrych i cieptych stowach,
nie obrazaj sie i nie gniewaj na pacjenta, a swojg postawg i dziataniem zaswiadczaj
o zbieznosci swoich celéw z celami pacjenta stosownie do jego potrzeb, oczekiwan i zyczen oraz
zgodnie z jego wolg, swiatopogladem 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¢.
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