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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 Studiow
Politycznych Polskiej Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, Kolegium Lekarzy Rodzinnych i Green
Communication celem tgczenia opiniotwdrczych osdb, Srodowisk i instytucji wokét wyzwan zwigzanych
z kondycja zdrowotng Polakdw i wypracowywania zgody politycznej na niezbedne zmiany w systemie
ochrony zdrowia. Honorowym patronem MRS jest Ks. Kardynat Kazimierz Nycz.

Dr hab. n. spot. Pawet Kowal, profesor ISP PAN, polityk
i politolog, historyk i publicysta

Jako wspottwérca Medycznej Racji Stanu bardzo ciesze sie
z faktu, ze ochrona zdrowia stata sie jednym z gtéwnych tematéw
kampanii  politycznej, dlatego e w demokratycznych
spoteczenstwach to jest najlepszy sposéb, zeby zatatwicé jakas
sprawe. Bo niezaleznie od wyniku wyboréw - kazdy bedzie musiat
co$ z tym zrobi¢. Ochrona zdrowia musi skoncentrowaé na sobie uwage szerszych grup spotecznych,
a takze politykdw. A to jest najwazniejsze, bo na korcu 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
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na co dzien nie zajmujg sie ochrong zdrowia, nie leczg, nie kierujg szpitalami, ale ktérym zalezy,
bo widzg, ze jest to najwazniejszy program spotfeczny. | moim zdaniem, jedynym sposobem,
by rozwigza¢ nabrzmiaty problem spoteczny, jest otwarcie go na inne Srodowiska, tak zeby
zainteresowaé¢ nim osoby, ktdorym wczesniej nawet do glowy nie przysztoby zajmowad sie tym
tematem.

Dr n. med. Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii, Przewodniczacy
Komisji Bioetycznej Narodowego Instytutu Onkologii w Warszawie

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

b |

<

Dr n. med. Michat Sutkowski, Specjalista Medycyny Rodzinnej i Choréb
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 dtugoletnig wizje polityki zdrowotnej dla Polski. Z punktu widzenia
poczucia misji i postawy obywatelskiej wydaje sie zasadne, zeby
odpowiedzialnos¢ panstwa w zakresie ochrony zdrowia obywateli byta wieksza.
W Polsce wcigz dominuje medycyna naprawcza i nie ma dobrych programoéw
profilaktycznych, co ma réwniez wptyw na usytuowanie lekarza rodzinnego w i
systemie. Ludzie w pierwszej kolejnosci zwracajg sie wifasnie do lekarzy ;
rodzinnych, bo do nich wtasnie pacjenci majg najwieksze zaufanie, czerpig wiedze i informacje na
temat wtasnego zdrowia - to najtatwiejszy i najlepszy kontakt ze stuzbg zdrowia.

Prof. dr hab. med. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki | 2 . ——
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, ktérego koniecznosci rozwoju sie nie kwestionuje, bo jest
on kluczowy dla kazdego obywatela. W tym ujeciu staje sie racjg stanu, majgcg charakter
ponadpartyjny, ponad srodowiskowy i w jakim$ sensie ponadczasowy. Gdybysmy uznali, ze zdrowie
ma swojg racje stanu, wowczas 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 jakosci i mie¢ charakter dtugofalowy. Na poczatku
tego wieku koncentrowano sie na tych dziedzinach medycyny, ktérych reforma przynosi szybko
zauwazalne zmiany — kardiologia inwazyjna, medycyna ratunkowa. Teraz za$ najwiekszym

L
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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, bedg zawsze
rozwijane przez kolejne rzady, bez wzgledu na ich barwy polityczne. W 2019 r. powotane zostaty przy
Medycznej Racji Stanu: Rada Ekspertow do spraw Choréb Rzadkich oraz Rada Ekspertéw ds. Chordb
Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci. W 2020 r. ukonstytuowata sie Rada Ekspertow ds.
Onkologii. W 2021 r. powotano Rade Ekspertéw ds. Chordb Autoimmunologicznych. W latach 2016-
2023 Medyczna Racja Stanu zorganizowata i organizuje debaty, ktérych celem byto stworzenie
platformy dialogu , przy okrggtym stole”, zaproponowanie rozwigzan oraz zainicjowanie konkretnych
dziatan w przestrzeni polityki zdrowotnej w Polsce.

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

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

17 kwietnia 2019 r.
»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.
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10 lutego 2020 r. ,Ja Pacjent” - wymdg 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.

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 Ekspertéw 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 Ekspertéow ds. Chordob Rzadkich
Medycznej Racji Stanu online — chorzy na choroby rzadkie wymagajg

s szczegblnej opieki w dobie pandemii oraz oczekujg na Narodowy Plan dla
; ‘A‘ l‘}
5 q

N iN
prof. Zbigniew Zuber—*

Chordéb Rzadkich.

25 czerwca 2020 r. — Il Spotkanie Rady Ekspertow ds. Choréb
Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci Medycznej Racji
Stanu online — choroby metaboliczne stajg sie coraz wiekszym
wyzwaniem dla systemdéw ochrony zdrowia w Polsce i na
Swiecie. Pandemia Covid-19 wptywa na wzrost zapadalnosci
oraz nasila powiktfania i zte rokowanie pacjentéw.

0000000000

1 1”1’:”. by : j : : 27 lipca 2020 r. — | Spotkanie Rady Ekspertow ds. Chordb
'téﬂ ¥ 7o g ; 14 Zakainych Medycznej Racji Stanu online — choroby zakazne
atakujg i od odpowiedzialnosci obywatelskiej, szczepien
profilaktycznych oraz dostepu do skutecznego leczenia zalezy

zdrowie i zycie wszystkich Polakow.
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25 wrzesnia 2020 r. Wartosci w medycynie - czego
uczy nas $wiatowy kryzys zdrowia - zdrowie jest jedna
z najwiekszych wartosci cztowieka i spoteczenstwa.
Kluczowe jest budowanie $wiadomosci wartosci
zdrowia oraz inwestycja w system ochrony zdrowia.

000000000000O00O0

7 grudnia 2020 r. Bezpieczenstwo pacjenta
onkologicznego: profilaktyka, diagnostyka, terapie, czas
odchodzenia - sytuacja epidemiologiczna nie powinna by¢
przestanka do zahamowania diagnostyki
i procesu leczenia nowotwordw. Dlatego najwyzszym
priorytetem jest zachowanie ciggtosci
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 Ekspertow 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 Choréb Rzadkich oraz Funduszu
Medycznego.

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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[ BeEn

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

POSTEP TERAPEUTYCZNY ~ SZANSE DLA PACJENTOW. WYZWANIA DLA SYSTEMU. PERSPEKTYWA CZASU PANDEMII"

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 Ekspertow ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu - chorzy na
nowotwory ztodliwe powinni mie¢ zagwarantowany
dostep do profilaktyki, diagnostyki, terapii, rehabilitacji
oraz opieki paliatywnej

1l Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Onkologii

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

Spotkanie Rady ds. Chor6b 3 Otyloci

15 listopada 2021 r. Debata Medycznej Racji Stanu
Zdrowie Kobiety - Bezpieczeristwo Rodziny - kobiety
stanowia 52% polskiej populacji. Przecietna dtugos¢ 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 by¢
wyeliminowane do 2030 r.

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

Rada Ekspertow ds. Onkologii Medycznej Racji Stanu

15 lutego 2022 r. V Spotkanie Rady Ekspertow 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 celéw.

v Spotkanie Rady Ekspertow ds. Choréb Rzadkich Medycznej Racji Stanu

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

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

obywateli musi by¢ wspierana skuteczna polityka panstwa.
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30 maja 2022 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Aktualne wyzwania w leczeniu nowotworéw
kobiecych - Ill etap kampanii informacyjno-
systemowej ,Zdowie Kobiety — Bezpieczenstwo
Rodziny”

22 sierpnia 2022 r. V Spotkanie Rady Ekspertéow ds. Onkologii
Medycznej Racji Stanu - Chorzy na nowotwory ztosliwe powinni
mie¢ zagwarantowany szybki i nielimitowany dostep do
profilaktyki, diagnostyki, terapii, rehabilitacji oraz opieki
paliatywnej

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

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

MEDYCZNA RACJA STANU  GRUDZIEN 2023 H



RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: AKTYWNOSC ZAWODOWA PACJENTA | JEGO BLISKICH

2 lutego 2023 r. Specjalna Debata Rady Ekspertéow ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu pt. Wiedza, Determinacja,
Wspétpraca - Cancer Moonshot - Dzieki wspdtpracy, mozemy
zmniejszy¢ $miertelnos¢ z powodu raka, o co najmniej 50% w
ciggu nastepnych 25 lat poprawiajac przezycie oraz jakosc¢ zycia
chorych na raka.

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

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

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

spotecznej, systemu ochrony zdrowia i pacjenta.

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

22 czerwca 2023 r. Debata Medycznej Racji Stanu pt.
Warto$¢ Zdrowie - Zdrowie w Polsce musi by¢
traktowane przez rzad jako warto$¢ narodowa, na
rowni z bezpieczenstwem narodowym i wzrostem
gospodarczym.

MEDYCZNA RACJA STANU  GRUDZIEN 2023



RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: AKTYWNOSC ZAWODOWA PACJENTA | JEGO BLISKICH

13 lipca 2023 r. Okragty Stot Medycznej Racji Stanu
pt. Pacjenci-eksperci-system. Jakos¢ izycia w
chorobach rzadkich i neurologicznych- Medyczna
Racja Stanu od kilku lat wspiera poprawe sytuacji
pacjentow z chorobami rzadkimi i neurologicznymi.

Onkologii Medycznej Racji Stanu - Chorzy na nowotwory
ztosliwe powinni mie¢ zagwarantowany szybki i
nielimitowany dostep do profilaktyki, diagnostyki, terapii,

rehabilitacji oraz opieki paliatywne;.

28 wrzesnia 2023 , TAK dla zdrowia rodziny” - Debata i
konferencja inaugurujaca Kampanie Medycznej Racji Stanu
i Fundacji Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych. Celem
Kampanii , TAK dla zdrowia rodziny” jest propagowanie
profilaktyki onkologicznej obejmujgcej edukacje na temat
szczepien przeciw  wirusom onkogennym, testow
przesiewowych w kierunku HPV, HCV, otytosci jako czynnika
ryzyka zachorowania na nowotwory oraz badan

przesiewowych.

27 listopada 2023 Choroby zakazne - skala zagrozen debata
Medycznej Racji Stanu. Choroby zakaine stajg sie coraz "\
wiekszym wyzwaniem dla systemow ochrony zdrowia w Polsce
i na Swiecie. Kluczowe dziatania to wzrost edukacji, szczepienia
ochronne, diagnostyka i leczenie — w tym racjonalna
antybiotykoterapia.

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

2. Wprowadzenie, Anna Jasiniska, Grazyna Mierzejewska, Medyczna

Racja Stanu

Doktadnie siedem lat temu, 5 grudnia 2016 r. odbyta sie pierwsza debata Medycznej Racji Stanu pt.
,Zdrowie i bezpieczenstwo narodowe”. Przez te siedem lat udato nam sie stworzy¢ bardzo szeroka
platforme dyskursu spotecznego w murach Polskiej Akademii Nauk. Wszystkie nasze tezy zatozycielskie
z tamtej debaty sprzed siedmiu lat zweryfikowata rzeczywistosc. Zdrowie, to jest wymiar decydujacy
o tym, czy jakos¢ zycia jest taka, o jakiej marzymy. Czy mamy mozliwos¢ spetniania marzen, realizacji
W pracy, czy w zyciu rodzinnym i spotecznym. Dziekujemy wszystkim Panstwu, ktdrzy wspoéttworzycie
Medyczng Racje Stanu. W kazdej debacie razem uczymy sie i uwrazliwiamy na potrzeby zdrowotne
pacjentéw w Polsce. Te siedem lat Medycznej Racji Stanu, to byly intensywne lata dialogu i tworzenia.
Bedziemy to oczywiscie kontynuowac przez dalsze lata. Chcielibysmy liczy¢, ze po to sie dzieje ten
dialog, zebysmy podkreslali, ze pacjent jest cztowiekiem, a poniewaz pacjentem wszyscy, albo bylismy,
albo jestesmy, albo bedziemy, to znaczy, ze wszyscy jeste$my ludzmi i pacjentami. Zyczymy Panstwu,
aby 2024 r. byt po prostu zdrowy dla wszystkich, bez bélu, bez cierpienia, z mozliwoscig realizowania
marzen kazdego z nas, kazdej z naszych rodzin. Aby 2024 r. przynidst sprawczos¢ dla tych, ktorzy tego
najbardziej potrzebujg i zrealizowat marzenia nas wszystkich.

Chcemy by¢ sprawni, aktywni, zy¢é godnie. Kryzys zdrowia i proces chorobowy zaburza nam ta
rownowage. Chcemy by¢ skutecznie leczeni, aby wréci¢ do normalnego zycia. Aktywnos¢ zawodowa
jest dla nas ogromnym wyzwaniem. Madra, nowoczesna profilaktyka, szybko przeprowadzona
diagnostyka oraz skuteczne terapie, ktére dobrane sg sposéb celowany i mozliwie, jak najbardziej
oszczedzajgce ogdlne zdrowie pacjenta, podawane jak najwczesniej, a wreszcie tez przywrdcenie
wiasciwej wartosci rehabilitacji - systemowo i finansowo, i na poziomie naszej swiadomosci — to
kluczowe i krytyczne warunki powrotu do zdrowia lub godnego zycia z chorobg. O tym wszystkim
bedziemy rozmawiac w tej naszej rocznicowej debacie.

Poruszymy dzisiaj takie wazne zagadnienia, jak koszty posrednie i koszty spoteczne kryzysu zdrowia;
aktywnos¢ spoteczna i zawodowa pacjentow; aktywnos¢ zawodowa bliskich chorego; postep
diagnostyczno-terapeutyczny w trosce o pacjenta, jego rodzine oraz wydatki budzetowe i dostep do
indywidualnie dopasowanych technologii wspomagajacych oraz ich wtgczenie w proces leczenia, jako
istotny warunek powrotu do aktywnosci zawodowej i utrzymania dobrej jakosci zycia pacjentéw.
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Wedtug GUS w konicu 2022 r. liczba ludnosci Polski wyniosta 37 766 tys., tj. o ponad 141 tys. mniej niz

w koncu 2021 r. Wg podziatu na ekonomiczne grupy wieku w 2022 r. liczba oséb w wieku
przedprodukcyjnym (0—17 lat) wyniosta 6 951 tys. (18,4% og6tu), w wieku produkcyjnym (18-59/64)
wynosita 24 597 tys. (58,7% ogdtu), a w wieku poprodukcyjnym (60/65 lat+) — 8 646 tys. 0oséb (22,9%
ogbtu).!

W Polsce liczba ludnosci zmniejsza sie poczawszy od 2012 r. Na zmiany w liczbie ludnosci w ostatnich
latach wptyw ma przede wszystkim ujemny przyrost naturalny oraz nadumieralnosé. Gtownymi
przyczynami zgondw w 2022 r. byty choroby uktadu krazenia (ok. 35% zgondéw ogdétem) i choroby
nowotworowe (ok. 25% zgondow ogdtem), obie grupy odpowiadaty za blisko 60% wszystkich zgondw.
Kolejnymi istotnymi przyczynami zgondéw byty choroby uktadu oddechowego oraz urazy i zatrucia,
stanowigce tacznie ponad 11% wszystkich zgondw.

Oczekiwana dtugos¢ trwania zycia dla mezczyzn wynosi ok. 73,4 lat, a kobiet - 81,1 lat (réznica
ok. 8 lat). Trwanie zycia w zdrowiu w Polsce wyniosto dla kobiet 79,2% przewidywanego trwania zycia,
a dla meiczyzn 82,4%. Oznacza to, ze statystyczna Polka zyje w zdrowiu (bez ograniczen
spowodowanych niepetnosprawnoscig) 63,1 lata, a statystyczny Polak 59,1 lat. Srednia oczekiwanej
dtugosci zycia dla Unii Europejskiej wynosi 82,9 lat dla kobiet i 77,2 lat dla mezczyzn (réznica ok. 6 lat).2
W 2021 r. liczbe lat zdrowego zycia w chwili urodzenia w UE oszacowano na 64,2 lat dla kobiet i 63,1
lat dla mezczyzn, co stanowito okoto 77,4% i 81,7% catkowitej $redniej dtugosci zycia kobiet
i mezczyzn.?

Wedtug GUS osoby aktywne zawodowo stanowity w 2022 r. 58,2% ludnosci w wieku 15-89 lat. Liczba
0s6b aktywnych zawodowo w wieku 15-89 lat wyniosta ok. 17,3 min, z czego ok. 16,8 mIn 0séb
stanowili pracujgcy, natomiast 499 tys. — bezrobotni. Udziat aktywnych zawodowo w ogélne;j liczbie
0s6b w wieku 15-89 lat byt wyzszy wsrdd mezczyzn i wynidst 65,9%, w populacji kobiet ksztattowat sie
na poziomie 51,1% (odpowiednie wartosci dla oséb w wieku produkcyjnym to 83,8% oraz 77,5%).
Analogiczne wskazniki dla mieszkanicdw miast oraz mieszkanncéw wsi wyniosty odpowiednio: 58,0%
i 58,5% (w wieku produkcyjnym: 82,6% i 78,3%).

Z ok. 16,8 mlIn pracujacych, ok. 15,8 mIn oséb wykonywato prace w petnym wymiarze czasu, natomiast
ok. 1 mIn pracowato w niepetnym wymiarze czasu. Srednia liczba godzin przepracowanych w badanym
tygodniu w gtéwnym miejscu pracy wyniosta 38,7 godziny. W ogdlnej liczbie pracujgcych udziat
pracownikéw zatrudnionych w firmach/instytucjach publicznych lub u prywatnego pracodawcy
wyniodst 80,4% (ok. 13,5 mln osdéb), pracujacych na wtasny rachunek — 18,7%, a pomagajacych cztonkéw
rodzin — 0,9%. Zdecydowana wiekszo$¢ pracownikéw zatrudnionych w firmach/instytucjach
publicznych lub u prywatnego pracodawcy wykonywata swojg prace w oparciu o umowe na czas
nieokreslony (84,8%, tj. ok. 11,5 min oséb). Najwiecej oséb pracowato w przetwoérstwie przemystowym

1 Sytuacja demograficzna Polski do roku 2022. GUS 2023 https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/sytuacja-
demograficzna-polski-do-roku-2022,40,3.html

2 Mortality and life expectancy statistics. Eurostat 2023 https://ec.europa.eu/eurostat/statistics-
explained/index.php?title=Mortality and life expectancy statistics

3 Healthy life years statistics. Eurostat 2023 https://ec.europa.eu/eurostat/statistics-
explained/index.php?title=Healthy life years statistics
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—19,7% wszystkich pracujacych (ok. 3,3 mIn oséb); 13,6% (ok. 2,3 mIn) pracowato w handlu hurtowym
i detalicznym. Na kolejnym miejscu znalazty sie osoby pracujgce w edukacji — 8,0% pracujacych (ok. 1,3
mln osdéb), a 7,8% (ok. 1,3 min oséb) pracowato w sekcji rolnictwo, lesnictwo, towiectwo i rybactwo.

Populacja biernych zawodowo liczyta ok. 12,4 min oséb. Populacja ta jest specyficzna, jezeli chodzi
o zasoby dla rynku pracy. W ramach tej zbiorowosci znajduja sie bowiem zaréwno osoby, ktére jeszcze
nie weszty na rynek pracy (w tym wiekszo$¢ uczacej sie miodziezy), osoby, ktére juz definitywnie
z rynku pracy odeszty albo nigdy na rynek pracy nie trafig (cze$¢ emerytédw, rencistéw, osoby
utrzymujace sie z innych zrédet niz praca), ale tez osoby, ktore weszty na rynek pracy, potem czesciowo
sie zdezaktywizowaly i po przerwie na ten rynek pracy zechca powréci¢. W przypadku ok. 4 min oséb
biernych zawodowo w wieku produkcyjnym najczestszymi przyczynami biernosci byty: nauka
i podnoszenie kwalifikacji — 30,6%, choroba, niepetnosprawnos¢ — 24,9% oraz obowiazki rodzinne —
18,9%. Emeryture, jako powdd biernosci na rynku pracy wskazato 8,2% oséb, a osoby zniechecone
bezskutecznoscig poszukiwania pracy stanowity 1,0 % tej grupy.* Wg Eurostat, we wrze$niu 2023 r.
stopa bezrobocia w Unii Europejskiej wyniosta 6% (ok. 13 mIn oséb), a dla Polski — 2,8% (ok. 477 tys.
0s6b.).>

3. Stanowiska prelegentéw

W trakcie hybrydowej debaty wypowiedzieli sie eksperci kliniczni, urzednicy, politycy, przedstawiciele
pacjentow i eksperci systemowi. Ponizej przedstawiono stanowiska prelegentéw w kolejnosci ich
wypowiedzi.

Redaktor Iwona Schymalla, Medexpress, Stuzba Zdrowia

Dzien dobry Panstwu, zaczynamy kolejne posiedzenie Medycznej Racji Stanu.
Dzisiaj bedziemy rozmawia¢ na temat aktywnosci zawodowej i spotecznej
pacjentéw i ich bliskich. Bedziemy moéwic¢ o réznych chorobach i grupach
pacjentéw. Bedziemy moéwi¢ o tym, jak postep w medycynie, jak nowe
mozliwosci zwigzane z profilaktykg, stawianiem wczesnej diagnozy,
leczeniem, jak to wszystko, co okreslamy mianem postepdw w medycynie,
powoduje i zmienia sytuacje spoteczng i zawodowg pacjentéw. Powrot do funkcjonowania po chorobie
w 2yciu zawodowym, w zyciu spotecznym to jest tez bardzo istotny element zdrowienia. Pacjent
pragnie wréci¢ do zdrowia, jest to bardzo waziny element catego procesu - diagnostyki, leczenia
i rehabilitacji. O tym wszystkim bedziemy moéwi¢. Mozemy zawsze liczy¢ na ekspertédw, na klinicystéw,
na przedstawicieli decydenta, pfatnika i pacjentéw, ktdrzy wyjasniajg nam i naswietlajg kwestie
zwigzane z tymi najwiekszymi zagrozeniami. Cze$¢ Gosci jest razem z nami w Patacu Staszica, czesc
potaczy sie z nami zdalnie w trakcie debaty.

4 Aktywnos¢ ekonomiczna ludnosci Polski - 4 kwartat 2022 roku. GUS. 2023 https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/rynek-
pracy/pracujacy-bezrobotni-bierni-zawodowo-wg-bael/aktywnosc-ekonomiczna-ludnosci-polski-4-kwartal-2022-
roku,4,49.html

5 Euro area unemployment. Eurostat. 2023 https://ec.europa.eu/eurostat/web/products-euro-indicators/w/3-03112023-ap
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Dr Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii, Narodowy

Instytut Onkologii w Warszawie, Medyczna Racja Stanu
Dzisiejsze spotkanie ma wymiar szczegdlny, bo stanowi w pewnym sensie
specyficzng klamre spinajgcg wszystkie dotychczasowe debaty Medycznej
Racji Stanu. Staramy sie podsumowac to, o czym wielokrotnie méwilismy
w kontekscie holistycznego postrzegania pacjenta. Nie mozna moéwic
o diagnostyce i leczeniu bez catego szerokiego tta - kompleksowo
wspotpracujacego zespotu terapeutycznego, w skfad ktérego wchodzg nie
tylko lekarze réznych specjalnosci, pielegniarki, rehabilitanci, psycholodzy,
fizjoterapeuci, farmaceuci, analitycy laboratoryjni, dietetycy, pracownicy socjalni, absolwenci zdrowia
publicznego, koordynatorzy, ale rowniez cztonkowie rodzin chorych i ich bliscy przyjaciele oraz
nierzadko kapelani szpitalni stosownie do oczekiwan, potrzeb i zyczen chorych. Mysle, ze to cate tto
organizacyjno-logistyczne powinno empatycznie i profesjonalnie oraz komplementarnie w swoich
dziataniach otacza¢ pacjenta, ktory musi pozostawal zawsze w centrum uwagi tych wszystkich
podmiotéw. Kazdy z tych elementéw opieki moze spetnia¢ krytycznie wazing role w procesie
dochodzenia do petnego zdrowia, jednak pod warunkiem, ze pacjent to Swiadomie akceptuje.
Wynikiem naszych dziatan powinno by¢ uzyskanie petnego dobrostanu psycho-fizyczno-duchowego
chorego, dobrego samopoczucia, przywrdcenia w miare mozliwosci wszystkich jego aktywnosci i roli w
spoteczenstwie oraz w zyciu osobistym i zawodowym. W ramach obrad Medycznej Racji Stanu, oprdcz
wymiaru naukowego, klinicznego i humanistycznego, zawsze patrzymy kompleksowo na elementy
ekonomii w systemie zdrowia. Nie byto chyba dotychczas ani jednej konferencji MRS, w ktdorej nie
zwrécono by uwagi na aspekt liczenia kosztdw posrednich. Powtarzamy regularnie, ze kazda racjonalna
inwestycja we wszystkie elementy systemu zdrowia, powinna dawa¢ wymierny i wysokojakosciowy
efekt koficowy. Pienigdze, ktdre zaoszczedzimy stawiajgc przede wszystkim na zarzadzanie zdrowiem
prowadzgc madrg ustawiczng edukacje juz od przedszkola, promocje zdrowia, prewencje i profilaktyke
beda stuzyty tym chorym, ktérzy zachorowali nie z wiasnej winy, w sposdb losowy i ktérzy wymagajg
wysokospecjalistycznych, wysokokosztowych procedur diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych.
Jezeli na to spojrzy sie w ten sposdb, to inwestycja w zdrowie obywateli bedzie sie optacata catemu
panstwu. W niedawnym raporcie sporzgdzonym przez firme Deloitte: Health-EU Newsletter 250-Focus
analizujgcym przysztos¢ ochrony zdrowia w Europie uznano za koniczne zmiane proporcji
w finansowaniu zarzadzania zdrowiem versus zarzadzanie chorobg. Nowoczesne systemy leczenia
bedg oparte o podejscie ,5P”: Partycypacja-Personalizacja-Precyzja-Prognozowanie-Prewencja.
W 2020 r w wielu krajach EU na leczenie choréb przeznaczano 83% krajowych funduszy zdrowotnych,
a na promocje zdrowia i zapobieganie chorobom 34 punkty procentowe (pp). Za 20 lat w roku 2040 te
proporcje musza ulec zmianie tak, zeby na leczenie wydatkowaé¢ 49% a na promocje zdrowia
i prewencje odpowiednio 51 pp. Dokonana ekspertyza wskazuje, ze dzieki takiej strategii ,,5P” do roku
2030 mozna bedzie obnizy¢ finansowanie leczenia chordb o okoto 250 mld Euro, a do roku 2040
az 0 595 mld Euro.

W zakresie praw i partycypacji pacjentdéw w procesie ich diagnozowania, leczenia i mozliwosci udziatu
w publicznych i konstruktywnych debatach systemowych w partnerstwie z decydentami wiele zadziato
sie w ostatnich paru dziesiecioleciach. W porédwnaniu, kiedy zaczynatem praktykowac, jako lekarz
onkolog, mysle, ze po pierwsze pacjenci sg lepiej wyedukowani i bardziej krytycznie patrza na to,
co z nimi robig lekarze i inni pracownicy ochrony zdrowia. To jest bardzo dobre, bo to korzystnie
wplywa na wzajemne relacje, ktdre sie nieustannie doskonalg. Rzeczywiscie coraz czesciej widzimy
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relacje partnerskie miedzy obiema stronami. Medycyna precyzyjna zmierza w kierunku personalizacji
leczenia oraz zindywidualizowanego podejscia do chorych w oparciu o profilowanie molekularno-
genetyczne i dzieki temu zastosowanie od poczatku terapii najbardziej skutecznej.

Dzi$s mamy do dyspozycji leki, ktédre mozna podawaé w warunkach domowych, czy ambulatoryjnych.
Chory otrzymuje leki doustne, lub iniekcje podskérne zamiast podan dozylnych. To jest wielka
ewolucja, ktdra bardzo pomaga pacjentowi i podwyzsza takze komfort jego rodziny. Zmienia sie model
terapii — obowigzkowa staje sie prehabilitacja zapoczatkowujaca proces diagnostyczno-terapeutyczny
i rehabilitacja psycho-fizyczna konczaca nierzadko wieloletni okres opieki nad chorym. W taki modelu
mozna zdecydowanie bardziej racjonalnie finansowac system zdrowia i zapewni¢ w miare réowny
dostep do opieki medycznej. Pacjenci, ktdrzy majg witasciwe wsparcie psychiczne i rehabilitacyjne
w czasie catego procesu leczenia majg lepsze wyniki leczenia, mniej powiktan i szybciej wracajg do
normalnych swoich funkcji zyciowych. Mamy wiele przyktadéw pacjentéw, ktérych pracodawcy
w zakfadach pracy z empatia i zrozumieniem wspomagajg ich w czasie przewlektej choroby, pozwalajac
na modyfikacje ich czasu i rytmu pracy stosownie do ich samopoczucia w réznych fazach terapii.
Widziatem juz wielu pacjentéw, ktdrzy napotkali na takie humanistyczne, serdeczne podejscie posrod
swoich przetozonych i wspdétpracownikéw. Pracodawcy rowniez widzg w tym swdj interes, poniewaz
sg to niejednokrotnie bardzo fachowi pracownicy, ktorych wecale nie trzeba traci¢ i wysytac
na zwolnienie lekarskie, czy rente, bo niejednokrotnie nawet wcale tego nie chcg. Ale kiedys byta taka
zasada, ze masz wzigc¢ zwolnienie lekarskie, siedzie¢ w domu i sie leczy¢. To sie na szczescie zmienia na
naszych oczach w sposdb btyskawiczny. Bardzo sie ciesze, ze wreszcie doszlismy do momentu,
w ktérym jesteSmy partnerami z naszymi chorymi.

W zakresie liczenia kosztéw catosciowych zaréwno bezposrednich jak i posrednich czekam, zebysSmy
usiedli przy jednym stole z decydentami ZUS, Ministerstwa’ Zdrowia, NFZ, AOTMIT i dokfadnie liczyli
koszty dla poszczegdlnych chordb. W tej chwili mamy dane z wielu krajéw, gdzie zrozumiano, ze
inwestycja w nowoczesne leczenie naprawde sie optaca. W onkologii nie powinnismy czekaé na
skuteczne terapie w drugiej, trzeciej, czy czwartej linii leczenia. Powinnismy zastosowac
najskuteczniejsze leczenie od razu, w pierwszej linii. Mamy liczne dowody kliniczne, ze pacjenci bardzo
dobrze reagujg na to nowe leczenie i mimo wyzszych kosztéw, to sie pdzniej okazuje w rachunku
globalnym, ze mniej zaptacito sie za leczenie tego chorego, niz gdyby znowu ten pacjent przychodzit
caty proces kolejnych linii terapii. Nie méwigc o tym, ze chorzy tracg swoje szanse niejednokrotnie,
poniewaz lek jest najbardziej efektywny, jezeli jest zastosowany od razu. PdZzniej ten sam lek jest
stosowany u pacjenta, ktéry juz ma gorzej funkcjonujacy uktad immunologiczny, ma wiele powiktan w
wyniku poprzednich terapii i nawet jak ten lek dostanie, to jego organizm juz nie odpowie we wtasciwy
sposéb. Po pierwsze, za bardzo zaawansowana jest choroba, a po drugie, choroba jest juz bardziej
oporna na mozliwos¢ uzyskania najlepszego efektu. W onkologii, hematoonkologii i wielu innych
dziedzinach medycyny mamy obecnie juz bliski ideatowi dostep do nowoczesnych terapii celowanych
ukierunkowanych molekularnie i do skutecznej immunoterapii nowej generacji.

Mam gtebokie przekonanie, ze dzieki Medycznej Racji Stanu, ktdra dziata juz siedem lat, zmieniamy
polskg medycyne i system ochrony zdrowia z korzyscig dla pacjenta. Nie moge uwierzyé, ze juz tyle lat
mineto, odkad spotkalismy sie po raz pierwszy. Od tego czasu wspdlnym wysitkiem wielu znakomitych
ekspertow polskiej medycyny w S$cistej wspdtpracy z decydentami wdrozylismy w zycie wiele
postulatow zawartych w naszych szesnastu Tezach dla Zdrowia. Cze$¢ z nich zostato z powodzeniem
zrealizowanych z pomoca wielu ekspertdw naszych kolezanek i kolegéw, ktérzy mieli podobny punkt
widzenia i podazali tg samg drogg majac na wzgledzie , jednego — wspdlnego” pacjenta, moggcego
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doswiadczac roznych chordb cywilizacyjnych, nierzadko w tym samym czasie swojego zycia. Bylito i sg
lekarze, pielegniarki, farmaceuci, diagnosci laboratoryjni, psychologowie, eksperci systemowi, politycy
i dziennikarze. Bardzo sie ciesze, ze mogliSmy rowniez spotkaé na drodze Medycznej Racji Stanu tylu
znakomitych pacjentéw. Pacjentéw, ktérzy sami przeszli chorobe i mieli tyle sity i wyobrazni, zeby,
kiedy jeszcze byli w chorobie, albo kiedy juz byli w fazie rehabilitacji lub wiele lat po leczeniu przyjeli
na siebie trud wzmacniania i wspierania innych chorych, za posrednictwem zaktadanych fundacji
i stowarzyszen lub indywidualnie przejawiajgc spontanicznie takie inicjatywy. To naprawde jest wielka
praca, ktorej nie widac¢ na co dzien i chwata im za to, ze mimo swoich problemdw, znalezli czas réwniez
dla swoich bliznich, zeby wspierac¢ ich w chorobie i trudnej sytuacji zyciowej w jakiej sie znalezli. Pewnie
dlatego, ze wtasne doswiadczenie uczy cztowieka czegos i pdzniej tatwiej mu zrozumieé tych, ktorzy
majg podobne problemy w swoim zyciu.

Prof. Artur Mamcarz, Kierownik Il Kliniki Choréb
Wewnetrznych i Kardiologii Wydziatu Lekarskiego WUM

Filary medycyny stylu zycia zbudowane sg na aktywnosci fizycznej,
wiasciwym sposobie zywienia, dobrej jakosci snu, relacjach miedzy ludzmi,
na nie paleniu papieroséw i nie naduzywania alkoholu oraz na szczepieniach
ochronnych. To szczepienia ochronne staty sie jednym z filaréow medycyny
stylu zycia, a wczesniej ona sama oczywiscie filarem prewencji. Wiele razy
rozmawialiémy na temat petnego powrotu do aktywnosci zawodowej
pacjentéw kardiologicznych, wtasnie w kontekscie skutecznej terapii i
rehabilitacji. Ostatnio zostata opublikowana praca naukowa pokazujgca czynniki zwigzane z faktem
powrotu do pracy po chorobie kardiologicznej. Przeanalizowano sciezke pacjentow, ktorzy mieli ostre
zespoty wiecowe i sg pierwsze dane, ktére pokazujg u oséb aktywnych zawodowo, co determinuje
powrdt, lub brak powrotu do pracy. To jest bardzo ciekawy obszar badan, takze spotecznych,
bo niektdre czynniki sg niespodzianka. Natomiast kwestia rehabilitacji kardiologicznej jest kluczem do
uzyskania petnej sprawnosci. Dzisiaj pacjent po zawale lezy w szpitalu bardzo krétko. Kiedys mielismy
czas na to, aby w ciggu dwdch albo nawet trzech tygodni pobytu w szpitalu porozmawiac z pacjentem
na temat zmiany jego stylu zycia. A dzisiaj? Pacjent lezy trzy dni, wychodzi ze szpitala i nie wie za bardzo,
co sie stato. W zwigzku z tym ten proces rehabilitacji kardiologicznej nabrat okreslonego wymiaru
w programie KOS-Zawat. To caty obszar wspierania pacjentdw w podejmowaniu decyzji, co do zmiany
sposobu zywienia, eliminacji palenia, zwiekszenia dawki codziennej aktywnosci fizycznej, redukcji
stresu, itp. Wiemy, ze ogromnym wyzwaniem i problemem jest takze obszar kardiopsychiatrii.
Mdwimy o nim coraz wiecej, bo u pacjenta po ostrym zespole wieicowym pojawiajg sie zaburzenia
emocjonalne. Pojawia sie rozpoznanie depresji, ktdra wystepuje nawet u ok. 40% pacjentdw po zawale
serca. Dzieki tym kompleksowym dziataniom istnieje duza szansa, ze pacjent po zawale serca wréci do
aktywnosci zawodowej. Zadaniem Medycznej Racji Stanu oraz innych inicjatyw edukacyjnych jest
wzrost edukacji i $wiadomosci spotecznej o znaczeniu inwestowania w zdrowie, w tym utrzymaniu
aktywnosci zawodowej, ktdra dla bardzo wielu oséb jest dodatkowym elementem sensu zdrowienia.
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Prof. Piotr Gatecki, Konsultant krajowy w dziedzinie
psychiatrii

Zaburzenia psychiczne dotykajg dos$¢ szerokiej grupy naszej populacji.
Badanie epidemiologiczne EZOP Il wykazato, ze na zaburzenia psychiczne
choruje lub zachoruje w przysztosci 26% polskiej populacji. Wszystkie
zaburzenia psychiczne w mniejszym lub wiekszym stopniu, powodujg
indywidualne cierpienie i zaburzajg funkcjonowanie pacjenta w takich
sferach zycia, jak zycie rodzinne, spoteczne i zawodowe. Zaburzenia
psychiczne mogg przebiega¢é z bardzo duzym deficytem lub
mankamentem funkcjonowania, kiedy czasami niezbedna jest hospitalizacja. Sg to zaostrzenia psychoz
kregu schizofrenii, choroba afektywna dwubiegunowa (CHAD) lub ciezsze, szybko przebiegajgce
zespoty otepienne. Zaburzenia lekowe, uzaleznienia i zaburzenia depresyjne to nie sg jednak jednostki
chorobowe, ktdre wymagajg we wspotczesnej psychiatrii bezwzglednej hospitalizacji. To zdarza sie
wyjatkowo rzadko. A jednak te jednostki chorobowe niosg ze sobg bardzo duze koszty dla
spofeczenstwa oraz dla rodzin pacjentdéw. Koszty posrednie stanowia az 80% kosztdw zwigzanych
z chorobg danej osoby, czyli wcale nie lek, wcale nie wizyta u lekarza jest najdrozsza. To pokazujg dane
Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, ze wydatki tytutem niezdolnosci do pracy z powodu zaburzen
psychicznych i zachowania wyniosty w 2022 r. ponad 7 mld zt. To wtasnie zaburzenie depresyjne
i uzaleznienia sg najczestszymi jednostkami chorobowymi psychiatrii, ktére powodujg niezdolnos¢ do
pracy i zwigzane z tymi koszty ZUS i pracodawcow. Bardzo istotne jest takze to, ze jak wskazujg badania
WHO, rozpowszechnienie zaburzen psychicznych zalezy od stopnia stygmatyzacji. Im wieksza
spoteczna stygmatyzacja, tym rozpowszechnienie zaburzen psychicznych jest mniejsze. Zmniejszenie
poziomu stygmatyzacji, to wzrost rozpowszechnienia zachorowan. Wzrost rozpowszechnienia wcale
nie musi oznacza¢ czegos ztego. W przypadku psychiatrii jest zjawiskiem takim, ktére my traktujemy,
jako pozytywny trend, dlatego, ze ci pacjenci, ktérzy obawiajg sie stygmatyzacji, nie przychodzg do
lekarza. Ci, ktorzy nie obawiajg sie stygmatyzacji, przychodza i uzyskuja adekwatng pomoc. Warto
zaznaczy¢, ze najczestsze zaburzenia psychiczne relatywnie fatwo poddajg sie terapii, zaréwno
farmakoterapii, jak i oddziatywaniom psychoterapeutycznym. Dzieki leczeniu uzyskujemy u pacjentéow
wieloletnig remisje lub sytuacje taka, ze nie dochodzi do nawrotéw. Natomiast, jesli te jednostki
chorobowe s3g nierozpoznane, to w konsekwencji mogg prowadzi¢ nawet do podejmowania préb
samobdjczych lub skutecznych samobdjstw. Wigzg sie réwniez z duzym wykluczeniem spotecznym oraz
znaczacym obcigzeniem i cierpieniem dla rodzin. Choroba, taka jak uzaleznienie, czy lekooporne,
przewlekte niezdiagnozowane zaburzenia depresyjne powoduje bezsilnosé, cierpienie i nawet poczucie
winy u najblizszych opiekundéw osoby chorej. Dlatego z perspektywy psychiatrii szalenie wazne jest to,
zeby caty czas starad sie niwelowad wszystkie te trendy, ktére sg zwigzane ze stygmatyzacjg zdrowia
psychicznego i wszystkich dziatan, ktore one dotykaja.

Bardzo waznym takim elementem, o ktdrym powinnismy juz gtosno moéwié, jest btedne uzywanie
terminu ,,choroba psychiczna”, ktéry nie istnieje we wspodiczesnej psychiatrii. Klasyfikacja ICD 10,
najnowsza ICD 11, czy klasyfikacja przedstawiana przez Amerykarnskie Towarzystwo Psychiatryczne
odchodzi zupetnie od pojecia ,,choroby psychicznej”. Wszystkie jednostki chorobowe z kregu tej
dziedziny traktuje sie, jako ,,zaburzenie psychiczne”, czyli taki stan, na ktéry mamy wptyw. Nowoczesna
psychiatria, co dekade daje nam nowe leki, powodujac, ze zmieniamy przebieg naturalny choroby. Tak
jest w przypadku schizofrenii, lekoopornej depresji, czy innych zaburzen. A pojecie choroby
psychicznej, nie tylko, ze jest stygmatyzujace, to oznacza pewng nieodwracalnos¢ i niezmiennosé stanu
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osoby z zaburzeniem psychicznym. Psychiatria nie jest dziedzing medycyny, ktéra jest izolowana od
catego organizmu. Pacjent z zaburzeniami depresyjnymi, ktéry ma poczucie winy, pesymistycznie
ocenia przyszto$¢, uwaza, ze jest tylko cierpieniem dla innych, nie tylko nie przyjmuje lekéw
przeciwdepresyjnych. On nie bedzie przyjmowat lekéw na nadcisnienie, na cukrzyce, czy wszelakich
innych, bo to jest dla niego catoscig problemu. W tym przypadku aspekt zdrowia psychicznego ma duze
znaczenie. Z dobrych informacji jest to, ze w Polsce mamy refundowane publicznie wszystkie narzedzia,
wszystkie nowoczesne leki do leczenia tych najczestszych zaburzen, czyli zaburzen lekowych,
uzaleznien i zaburzen depresyjnych.

Dr Maftgorzata Gatgzka-Sobotka, Dyrektor Instytutu
Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego,
Wiceprzewodniczqca Rady NFZ

Debaty Medycznej Racji Stanu to byto i jest zawsze miejsce, w ktorym
taczylismy aspekty medyczne z aspektami spotecznymi, ekonomicznymi i
to jest sita tej dyskusji. Debaty o przysztosci nie tylko systemu ochrony
zdrowia, ale panstwa i gospodarki. Sondaze prowadzone w spoteczenstwie
wyraznie wskazujg, ze dla Polakéw zdrowie jest najwazniejsze.
Paradoksalnie, nasze zdrowie traktujemy czesto instrumentalnie, jako

narzedzie, ktére pozwala nam zapewnié¢ dobrostan ekonomiczny i spoteczny. | dopiero wtedy, kiedy
nam zdrowia zabraknie, to sobie uzmystawiamy, jak to nam przerywa faiicuch tworzenia innych
waznych dla nas wartosci. Nie ma bowiem watpliwosci, ze zdrowie jest bardzo istotnym narzedziem i
kapitatem do tego, aby mdc sie w ogdle rozwija¢ na poziomie jednostki gospodarstwa domowego,
rodziny, spotecznosci lokalnej, panstwa, czy Unii Europejskiej. Kapitat zdrowia jest, z jednej strony
kluczowym czynnikiem potencjatu gospodarczego i spotecznego, a z drugiej strony, jesli go bedziemy
mieli za mato, bedzie nas to prowadzi¢ do regresu cywilizacyjnego. Bez spoteczenstwa, ktdre moze sie
cieszy¢ dtugim zyciem w zdrowiu nasze ambicje w zakresie zdobywania kolejnych szczebli w rozwoju
bedg mocno ograniczone. Tutaj, moglibySmy mnozy¢ przyktady pacjentdw z réinych obszarow
terapeutycznych i pokazaé, jak choroba ucieta zdolnos$¢ do wykorzystania talentu, z ktérym dana osoba
sie urodzita i ktdry potem czesto rozwineta w procesie edukacji i kariery zawodowe;j.

Mamy dzisiaj wiele powaznych wyzwan, poniewaz musimy rozwigzywa¢ dwa wielkie problemy
spoteczno-gospodarcze. Jeden problem, to starzenie sie spoteczenstwa, bo wiemy, ze Polska nalezy do
najbardziej starzejgcych sie panstw Europy. Rocznie z rynku pracy juz od tego roku bedzie odchodzito
od 170-250 tys. osodb, ktore uzyskajg wiek emerytalny. Pozostaje namawiac te osoby do tego, aby
przechodzac na emeryture nie rezygnowaty z aktywnosci zawodowej. | to powinno by¢ nasze
wezwanie, nasz apel, aby panstwo podjeto inicjatywy prawne i fiskalne promujace jak najdtuisza
aktywnos¢ zawodowa. Oczywiste jest, ze rodzaj wykonywanej pracy determinuje mozliwosci jej
kontynuowania po uzyskaniu wieku emerytalnego. Wzorem innych krajow powinnismy rozwijac
programy przekwalifikowania, ktére pozwolg wykorzysta¢ potencjat oséb, ktérych stan zdrowia
pozwala na podtrzymanie chocby czesciowej aktywnosci.

Wspodtczynnik aktywnosci zawodowej, mierzony przez GUS i ZUS okreslajg stosunek oséb aktywnych
zawodowo (osoby zatrudnione + osoby bezrobotne) do catkowitej liczby ludnosci w wieku 15-89 lat.
Im wyzsza warto$¢ tego wskaznika, tym wieksza czes¢ ludzi w wieku produkcyjnym pracuje zawodowo.
Czyli z zatozenia w metodologii Swiatowej przyjeto, ze powinno sie promowac jak najdtuzszg aktywnos¢
zawodowg, choéby w ograniczonym wymiarze czasu. To jest aktywnos¢é w réznych formutach, ktéra
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sprawia, ze my jesteSmy wcigz w bardzo silnej relacji spotecznej, ktora jest paliwem utrzymujgcym
cztowieka w dobrej jakosci zycia i w dobrej kondycji zdrowotnej. Tymczasem dane Zaktadu Ubezpieczen
Spotecznych, Eurostatu i OECD wykazujg, ze Polska nalezy do panstw, ktérych wskaznik biernosci
zawodowej mieszkancéw nalezy do najwyzszych, szczegdlnie w wieku powyzej 50 r.z. Wsrod tych 12
miliondw Polek i Polakéw biernych zawodowo sg dzieci i emeryci, ale ok. 1 miIn to osoby chore i
niepetnosprawne i ok. 800 tys. osdéb, ktére sg w wieku produkcyjnym, ale ich aktywnoscig sg obowigzki
opiekunicze nad innymi osobami, nad dzie¢mi, nad domem lub nad osobami chorymi. W 2030 r. proces
odchodzenia na emeryture intensywnie przyspieszy, w konsekwencji bedziemy mieli mniej osdb
zasilajgcych system ubezpieczen spotecznych i ptacacych podatki, tworzacych produkt krajowy brutto
i finansujacych system ochrony zdrowia. Zatem jedyng drogg do réwnowazenia tych zjawisk
demograficznych i epidemiologicznych zwigzanych z rozwojem chordéb cywilizacyjnych, jest zadbanie o
zdrowie obywatela od poczecia do ostatnich dni zycia. Wszystko po to, aby te osoby byty jak najdtuzej
zdrowe, aktywne zawodowo i spotecznie. W kontekscie aktywnosci zawodowej i troski o to, abysmy
zadbali o zdrowie, ktére da nam ten potencjat do bycia spoteczedstwem aktywnym, na tle krajow
Europy mamy w Polsce bardzo wiele do nadrobienia. Bardzo waznym zadaniem w tym procesie jest
zatroszczenie sie o stan zdrowia dzieci i mtodziezy. Dane epidemiologiczne tworzg niestety na dzis
obraz naprawde przygnebiajacy. Polskie dzieci i mtodziez sg w znacznie gorszej kondycji niz ich rodzice
w tym samym wieku. Narasta problem nadwagi i otytosci, nadcis$nienia tetniczego, stale pogarszajacej
sie kondycji fizycznej i psychicznej. Przektada sie to na fakt, ze nastepne pokolenia Polakéow bedg
wchodzity na rynek pracy w duzo gorszym zdrowiu, niz poprzednie pokolenia. Jezeli tak, to beda oni
duzo szybciej korzystali z systemu ochrony zdrowia. Ich choroby beda trwaty dituzej, a zatem bedga
kosztowaty wiecej. Zatem zadbanie o zdrowie od najmtodszych lat bedzie decydowato o tym, czy
bedziemy jako kraj zdolni wykorzysta¢ potencjat gospodarczy, ktérego strategicznym elementem jest
kapitat zdrowia.

Prof. Adam Maciejczyk, Dyrektor Dolnoslgskiego Centrum
Onkologii, Pulmonologii i Hematologii, Przewodniczqcy
Rady Przejrzystosci AOTMIT

Jako przewodniczacy Rady Przejrzystosci Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) widze, jak ogromny postep dokonuje
sie w medycynie. Oceniamy nowe terapie, ktore dajag nowe mozliwosci
leczenia pacjentéw. Odnotowujemy takze coraz wiecej programow ,
polityki zdrowotnej, zgtaszanych przez samorzady do oceny naszej Rady. L e

Samorzady skupiajg coraz wieksza uwage na pomocy osobom niesamodzielnym i osamotnionym.
W tych regulacjach, w tym wsparciu finansowym swiadczen, ktdre nie sg finansowane przez Narodowy
Fundusz Zdrowia, nalezy upatrywac dorazne kierunki dziatan, ktére pdziniej sg wtgczane do koszyka
Swiadczen gwarantowanych i refundowane rutynowo przez NFZ. Sporo programoéw polityki
zdrowotnej realizowanych przez samorzady dotyczyto np. szczepien przeciwko HPV, ktdre obecnie s3
refundowane publicznie przez Ministra Zdrowia. Podobnie byto z innymi szczepieniami, metodg
leczenia nieptodnosci in vitro, itp. Skoro mamy coraz wiecej programow profilaktycznych, to teraz czas

na wsparcie spoteczne, wsparcie tych osob, ktére sg wykluczone. Takze tutaj mysle, ze to taka
konkretna wskazowka dziatan dla samorzagdowcow.

Nowotwory stanowig obecnie jedno z najwiekszych wyzwan wspdtczesnej medycyny. W Polsce liczba
zachorowan na nowotwory w ciggu ostatnich trzydziestu lat wzrosta ponad dwukrotnie i wynosi
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rocznie ok. 180 tys. nowych zachorowan. To jednoczesnie druga najczestsza przyczyna zgondw. Dzieki
wczesnej diagnozie i skutecznemu leczeniu w Polsce z nowotworem zyje ponad 1 milion oséb. Opieka
onkologiczna moze by¢ skuteczna tylko wtedy, gdy o chorobie bedziemy mysle¢ na wielu ptaszczyznach
i uwzglednimy perspektywy mozliwie wielu podmiotéw uczestniczgcych w systemie ochrony zdrowia.
Analizujgc mechanizmy w nim zachodzgce, mozna doktadnie okresli¢ mozliwosci wdrazania nowych i
wykorzystania juz dostepnych technologii medycznych, dazac tym samym do podniesienia
bezpieczenstwa i skutecznosci opieki onkologicznej. Jako onkolog wiem, jak wazny jest powrdt
pacjenta onkologicznego do aktywnosci zawodowej, rodzinnej i spotecznej po kryzysie zdrowotnym.
Tutaj fundamentalne jest zgtaszanie sie do badan profilaktycznych, bo to jest najlepszy kierunek
dziatania w onkologii. Badania profilaktyczne powodujg to, ze znajdujemy pacjentéw we wczesnych
stadiach zaawansowania nowotworu, a wczesne stadium zaawansowania choroby, to wieksza szansa
na wyleczenie i powrét do aktywnosci zawodowej. Tylko w ten sposéb mozemy sobie pomédc z tym
waznym problemem. W 2018 r. opublikowalismy, jako Polskie Towarzystwo Onkologiczne razem z SGH
raport na temat kosztéw posrednich wynikajacych z choréb nowotworowych. Z raportu jasno
wynikato, ze koszty posrednie nowotworéw wielokrotnie przewyzszajg koszty bezposrednie, zwigzane
z diagnostyka i leczeniem. Pamietajmy tez, ze nowe leki, w terapii nowotwordw sg bardzo obcigzajgce
finansowo. Kuracje tymi lekami, z reguty dotyczg pacjentéw w najbardziej zaawansowanej chorobie
i tu nie mozemy liczyé na powrdt tych oséb, do petnej aktywnosci zawodowej, a przynajmniej bedzie
to bardzo trudne.

Prof. Grazyna Rydzewska, Kierownik Kliniki

Gastroenterologii z Pododdziatem Leczenia NZJ
Paristwowego Instytutu Medycznego MSWIA w
Warszawie, Wiceprezes Polskiego Towarzystwa ‘
Gastroenterologii b d
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Diagnoza nieswoistego zapalenia jelit pojawia sie w bardzo ~
mtodym wieku, miedzy 20 a 40-tym rokiem Zzycia. Pacjenci chorzy na wrzodziejgce zapalenie jelita
grubego, czy chorobe Le$niowskiego-Crohna, s3 w takim momencie swojego zycia, kiedy sg aktywni,
kiedy sie ucza, kiedy studiuja, rozpoczynajg prace lub pracujg. Niezwykle wazne jest to, aby mogli liczy¢
na petne spektrum terapii, ktére sg zarejestrowane w Unii Europejskiej i zalecane przez wytyczne
Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii i Konsultanta Krajowego w dziedzinie gastroenterologii.
Postep medycyny dokonuje sie réwniez terapii nieswoistych zapalen jelit. Mowimy o nowych
terapiach, o nowych formach podania lekéw, optymalizacji opieki nad pacjentami tak, aby te osoby
mogty utrzymaé aktywnos¢ zawodowa i spoteczng, zachowujgc wysoka jakos¢ zycia. W Polsce
préobujemy dogonié $wiat, ale idzie nam to bardzo opornie. Probleméw mamy bardzo duzo. Nasi
pacjenci, to w duzej mierze sg ludzie mtodzi, szczegdlnie z chorobg Lesniowskiego-Crohna. W naszym
rejestrze, az 75% pacjentéw w momencie diagnozy nie miata nawet 35 lat. To jest naprawde bardzo
wazne i mysle, ze ci mtodzi ludzie po prostu zastugujg na dobre leczenie. My to juz w tej chwili wiemy.
Przez lata borykalismy sie z bardzo duzymi problemami, moze nawet nie tyle dostepnosci lekéw, ile
z ograniczonym czasem leczenia w programie lekowym. W tej chwili ten problem szczesliwie sie
rozwigzat. Mozemy leczy¢ naszych pacjentéw tak dtugo, jak chory odpowiada na lek. To jest bardzo
duzy postep. Bardzo duzym postepem jest tez refundacja publiczna nowych lekéw, ktére sprawiajg, ze
nasi pacjenci sg leczeni coraz bardziej optymalnie. Kiedy$ uczestniczac w jednym z posiedzen
decydentéw na temat refundacji, ustyszatam pytanie, po co nowe czasteczki, skoro mamy na przyktad
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dobre leki anty-TNF. Na starsze leki remisjg choroby odpowiada tylko 30% pacjentéw, wiec nowe leki
sg nam potrzebne. Mamy takich pacjentéw, ktdrzy wyczerpali juz wszystkie dostepne cztery terapie w
programie lekowym B.32. Leczenie Pacjentéw z chorobg Le$niowskiego-Crohna i szes$¢ terapii w
programie lekowym B.55. Leczenie pacjentdow z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego. Takich
pacjentéw bedzie coraz wiecej. Pamietajmy, ze zabieg chirurgiczny rozwigzuje problem tylko w danym
momencie i rozwigzuje go tylko czesciowo, a tych zabiegdw robimy az 500 rocznie. Skuteczne leczenie
prowadzi do wygojenia Sluzéwki jelita i zmniejsza konieczno$¢ zabiegdw operacyjnych i stomii.

Skuteczne leczenie nieswoistych chordb jelit to utrzymanie produktywnosci mtodych, pracujacych
pacjentéw. Srednio polski pacjent z nieswoistg chorobg zapalng jelit jest 30 dni na zwolnieniu
chorobowym w roku. Oczywiscie, to jest niedoszacowane, poniewaz 25% z tych pacjentéw, to dzieci,
wiec na dodatkowych zwolnieniach sg rodzice. Wiec to zapewne jest jeszcze wieksza liczba. Najnowszy
raport MAHTA pokazuje zmniejszajacy sie trend i liczbe zwolnien lekarskich, tam gdzie jest wiecej
pacjentéw skutecznie leczonych w programach lekowych. Dzieki temu, ze poprawia sie leczenie, bo
mamy coraz wiecej do zaoferowania naszym pacjentom, pacjenci pracujg i nie idg na zwolnienia i renty.
Drugi aspekt to sg pacjenci z postacig przetokowa, ktérych nie mamy czym leczy¢. Czekamy na
refundacje publiczng nowych lekéw, ktdre znaczgco poprawiajg leczenie ztozonych przetok u mtodych
ludzi. Mtodzi pacjenci z postacig przetokows izolujg sie i popadajg w depresje. Ich zycie rodzinne jest
czesto zaburzone lub w ogdle nie mogg zaczgé myslec¢ o rodzinie z powodu tej choroby. Stad nasz apel
o poprawe dostepnosci refundacyjnej leczenia postaci przetokowej. Wszystkie nowe i skuteczne leki w
leczeniu nieswoistych chordb jelit s3 refundowane publicznie w ramach dwdch programéw lekowych.
To jest i dobrze i zle. Dobrze, ze w ogéle sg dostepne, natomiast my jako osrodki stajemy sie coraz
bardziej niewydolni. Ogrom dokumentacji, systemy wprowadzane w celu kilkukrotnego sprawozdania
tych samych danych sprawiajg, ze my nie jestesmy w stanie zapewni¢ dostepnosci leczenia nawet tym
wszystkim pacjentom, ktérzy tego wymagajg. Grupa pacjentdéw rosnie, bo leczeni sg teraz do ,utraty
odpowiedzi” leczenia. Dlatego tez nalezy podnies¢ wyceny swiadczen w programach lekowych i dalej
upraszczac ich zapisy, réwnolegle zmniejszajac obcigzenie administracyjne. Warto réwniez zastanowic
sie nad przesunieciem starszych i tanszych lekéw biologicznych, takich jak adalimumab i infliksimab do
refundacji aptecznej. Natomiast apelujemy do Ministra Zdrowia o jak najszybsza refundacje nowych
lekéw, takich jak upadacytynib, podawany doustnie i darwadstrocel, w formie zawiesiny namnozonych
ludzkich komérek macierzystych.

Nasi pacjenci leczeni w ramach programoéw lekowych, to sg pacjenci, ktérzy chcg funkcjonowaé
normalnie. Co to znaczy normalnie? Uczy¢ sie, lub pracowac i oczywiscie nie by¢ zaleznym od
sztywnych regut zgfaszania sie do szpitali na podanie dozylne leku. Cze$é pacjentdédw leczonych w
programach lekowych przyjezdza do osSrodkéw leczenia biologicznego na infuzje co 8 tygodni. Dlatego
tak wazna jest refundacja lekdw matoczasteczkowych, podawanych doustnie w warunkach domowych.
Niestety nie sg one jeszcze refundowane publicznie. Czekamy na refundacje jednego z tych lekow —
upadacytynibu. Na swiecie mowimy, ze ,,IBD goes home” (nieswoiste zapalenie jelit idzie do domu),
czyli pacjenci z chorobg Lesniowskiego-Crohna i pacjenci z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego s3
leczeni w warunkach domowych. Nasi pacjenci chcg, tak jak pacjenci z cukrzycg przyjmowaé leki
w domu i zgtaszac sie do nas tylko na badania kontrolne.

Od kilku lat, jako Polskie Towarzystwo Gastroenterologii postulujemy wprowadzenie modelu opieki
koordynowanej nad chorymi z nieswoistymi chorobami jelit, ktéry gwarantowatby lepiej
zorganizowang opieke nad tymi pacjentami. To sg mtodzi ludzie, ktérzy wymagajg kompleksowej opieki
medycznej, porady psychologicznej, dietetycznej, bo na co dzien zyjg z chorobg przewlekts.
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Dr Anna Pietrzak, Kierownik Il Kliniki Gastroenterologii
CMKP, Ordynator Oddziatu Gastroenterologii Szpitala
Bielanskiego, Cztonek Zarzqdu Oddziatu Warszawskiego
PTG-E

Pacjenci z nieswoistymi zapaleniami jelit (NZJ), takimi jak wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego (WZJG) i choroba Lesniowskiego-Crohna (LC) z
powodu nieskutecznego, nieoptymalnego leczenia majg zaburzenia
depresyjne, sg smutni i wycofani. Ten temat czesto jest pomijany, nie brany pod uwage w dyskusji
dotyczacej chorych na NZJ. Tymczasem jest to dla naszych pacjentéw jeden z najwazniejszych
aspektow zycia. To sg mtodzi ludzie, ktdrych zycie, zanim sie zaczeto, to sie skoriczyto. Oni zawsze bedg
mieli na sobie stygmat choroby i to jest dla nich, ale nie zawsze dla ich lekarzy, oczywiste. Mtody
chtopak, ktéry ma 18 lat i ma stomie, nie chce mysle¢ o stomii, chce mysle¢ o studiach, pracy, o zyciu,
o rodzinie. W Klinice, ktdrg kieruje, mamy w tej chwili 160 oséb leczonych w ramach programéw
lekowych. To sg osoby, ktdre dzieki skutecznym terapiom mogg unikng¢ stomii i mogg normalnie zy¢.
Czesc z tych terapii jest podawana podskdrnie, co umozliwia pacjentom pogodzenie leczenia z naukg
lub praca. Nasi pacjenci z NZJ potrzebujg nowych terapii. Nierefundowana terapia tabletkowa
upadacytynibem ma udowodniong skutecznos¢ i bezpieczenstwo. To terapia, ktéra moze byé
stosowana w domu pacjenta. Dzieki skutecznym lekom doustnym w wiekszym niz dotychczas stopniu
moze by¢ realizowana terapia domowa, zatem hasto ,,IBD goes home” (NZJ idzie do domu) staje sie
rzeczywistoscig, zwtaszcza u chorych z umiarkowang aktywnoscig zapalenia jelita. Pacjenci z chorobami
zapalnymi jelit, to nie sg ludzie, ktdrzy sie bojg tego, ze sobie nie poradza. To sg mtodzi ludzie, ktérzy
doskonale orientujg sie zarowno w skutecznosci, jak i w bezpieczennstwie lekéw, majg swoje fora,
umiejg sie postugiwac internetem i porozumieé pomiedzy sobg. Oni wiedzg, co jest dla nich dobre.
Takze oni doskonale sobie poradzg zaréwno z leczeniem, jak i z potencjalnymi, cho¢ nieduzymi
dziataniami ubocznymi. Oni chca zy¢ aktywnie, chcg zy¢ normalnie, Nie chcg by¢ zwigzani z osrodkiem
klinicznym i musie¢ przyjezdzaé na podanie terapii w warunkach przychodni.

Medycyna sie rozwija i mamy coraz to lepsze i bardziej skuteczne terapie. Jak zaczelismy diagnozowa¢
choroby zapalne jelit ogromnym przetomem byty steroidy, czyli leki, ktére pozwolity w ogdle myslec¢
o leczeniu. W leczeniu choroby Lesniowskiego-Crohna pojawity sie leki immunosupresyjne
(azatiopryna), a nastepnie leki biologiczne (adalimumab, infliksimab, ustekinumab i wedolizumab).
Teraz mamy leki matoczgsteczkowe, takie jak upadacytynib, ktdry jest w Polsce jeszcze nie
refundowany publicznie. To s3 pewnego rodzaju kamienie milowe, a kazdy nowy lek jest lepszy,
skuteczniejszy niz poprzednie. Jezeli méwimy teraz o lekach matoczasteczkowych, to widzimy, ze te
leki dziatajg szybko. To sg leki, ktére dziatajg od pierwszego dnia terapii. Widzimy wymierne efekty
leczenia w postaci gojacej sie sluzéwki jelita oraz przetok. Nie mamy zadnego innego, tabletkowego
leku, ktdry ma udowodniong skuteczno$¢ dziatania na przetoki, a to jest duza grupa pacjentow.
Przetoki w okolicach odbytu sg bardzo stygmatyzujgce. Leki matoczasteczkowe podawane doustnie
w domu gwarantujg nam szybkos¢ dziatania, bezpieczeristwo, skutecznosé¢, dziatanie na gojenie sie
Sluzéwki jelita i przetoki oraz dziatanie na objawy pozajelitowe. 30% pacjentéw z choroba
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RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: AKTYWNOSC ZAWODOWA PACJENTA | JEGO BLISKICH

Lesniowskiego-Crohna ma objawy pozajelitowe. Leki podawane doustnie w domu, przyczynia sie do
tego, ze bedziemy mieli mniej pacjentow z zatozeniami depresyjnymi.

Prezes Agnieszka Gofebiewska, Prezes Towarzystwa ,,J-
elita”

Jestesmy najwiekszg w Polsce organizacjg wspierajgcg dzieci i dorostych
z nieswoistymi zapaleniami jelit (NZJ): wrzodziejgcym zapaleniem jelita
grubego (WZJG), chorobg Lesniowskiego-Crohna (LC) i mikroskopowym
zapaleniem jelita grubego (MZJG). Od 2005 r. edukujemy, integrujemy i
walczymy o dostep do nowoczesnego leczenia. Mamy oddziaty w 14
wojewoddztwach i ponad 3 tys. cztonkéw. Aktywnosé zawodowa pacjentow jest bardzo wazna. Dziecko
z NZJ buduje jej podwaliny juz w szkole. Uczy sie po to, zeby zdoby¢ wiedze i kompetencje, ktére w
przysztosci otworzg mu droge na rynek pracy. Jezeli dziecko jest chore przewlekle, nauka staje sie
trudniejsza, a czasami niemozliwa. Dlatego musi mie¢ zapewnione skuteczne leczenie, w tym
innowacyjne leki. Leki, ktore bedg dopasowane do choroby indywidualnego pacjenta. W przypadku
NZJ celem leczenia jest uzyskanie remisji. Dlatego jako organizacji pacjentéw zalezy nam na tym, zeby
lekarze, ktérzy nas leczg, mieli mozliwo$¢ wyboru lekéw, ktére sg zarejestrowane lekdw w Unii
Europejskiej i refundowane publicznie w Polsce. Bardzo wazng rzeczg jest tez forma podania leku, czy
na jego podanie trzeba bedzie przyjezdzaé do szpitala. W przypadku dzieci, jest oznacza to zabranie
dziecka ze szkoty. W przypadku dorostych zwolnienie lekarskie na dany dzien. Moja cérka obecnie jest
leczona lekiem, ktéry jest na rynku, ale nie jest refundowany w programie lekowym. To preparat
w postaci tabletek, ktéry znakomicie u niej dziata — jest bardzo skuteczny i dobrze tolerowany.
Wczesniej, gdy inny specyfik nie dziatat i doszto do zaostrzenia choroby, musiata zrezygnowac z pracy,
ktdra wigzata sie z czestymi wyjazdami stuzbowymi po catej Polsce. Objawy chordb zapalnych jelit sg
bardzo wstydliwe, bolesne, a w okresie zaostrzenn czesto uniemozliwiajg nauke czy wykonywanie
pracy, poniewaz Praktycznie nie wychodzimy z toalety oraz odczuwamy ogromny bdl brzucha. Z jedng
corka zmagajacg sie z chorobg Lesniowskiego-Crohna popetnitam btad, bo przez rok miata
indywidualne nauczanie. Po tym czasie cdrka wrdcita do szkoty stacjonarnej, do swoich réwiesnikow
i srodowiska, z ktérym sie zzyta. Aby dziecko z NZJ mogto normalnie funkcjonowa¢, trzeba przede
wszystkim doprowadzi¢ je do stanu remisji. Bardzo czesto wymaga tez wsparcia psychologa. Niestety
dzieci z NZJ sg zwykle traktowane po macoszemu. Dzieje sie tak dlatego, ze najpierw rejestrowane
i refundowane sg nowe leki dla dorostych, a dopiero po wszystkich innych badaniach, z opdZznieniem,
wchodzg u dzieci. Dzieki skutecznym lekom, dzieci nie muszg zostawaé w domu, majg kontakt
z réwiesnikami, mogg uczeszczac do szkoty, a nie muszg sie nimi opiekowac,
moga by¢ aktywni zawodowo. Innowacyjne leki podnosza jakos¢ zycia dzieci
i ich rodzicow.

Jacek Hotub, Rzecznik prasowy Towarzystwa "J-elita"

Niedawno ukazat sie raport pt. ,Obcigzenia Spoteczne Zwigzane z
Nieswoistymi Chorobami Zapalnymi Jelit w Polsce. Wydatki ZUS w swietle
zmian w programach lekowych”.® Celem opracowania byfo rozstrzygniecie,

Shttps://mahta.pl/aktualnosc/obciazenia-spoleczne-zwiazane-z-nieswoistymi-chorobami-zapalnymi-jelit-w-

polsce-wydatki-zus-w-swietle-zmian-w-programach-lekowych
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czy obrany kierunek zmian w podejsciu do finansowania leczenia NChZJ, obejmujgcy coraz szerszg
refundacje innowacyjnych lekdéw, przynosi wymierne korzysci rowniez z perspektywy wydatkow
publicznych. Jest to pierwszy tego typu raport w Polsce. Wykazano w nim, ze $rednie koszty ponoszone
przez ZUS zwigzane z NZJ (renty, zwolnienia lekarskie) sg wyzsze niz roczny koszt leczenia pacjentéw
z nieswoistymi zapalnymi chorobami jelit finansowanymi przez NFZ. A wiec to, innowacyjnego
skuteczne, innowacyjne leczenie sie opfaca. Niestety sg wojewddztwa, w ktdrych tylko w pojedynczych
osrodkach mozna sie stara¢ o leczenie w ramach programu lekowego B.32 (LC) lub B.55 (WZIG).
Pacjenci czesto nie majg wiedzy o tym, ze istniejg programy lekowe. Staramy sie uzupetniac¢ te luke
jako stowarzyszenie pacjentéw. Edukujemy i informujemy ich przez poradniki, kwartalnik, spotkania
edukacyjne i inne dziatania. Jednak nawet jezeli pacjenci otrzymajg wiedze o innowacyjnych lekach
i programach lekowych i zostang do nich zakwalifikowani w o$rodku w wiekszym miescie, ,to musza
zwolni¢ sie z pracy lub szkoty i poniesé¢ wydatki na dojazd do tej placdwki. Nie zawsze jest to dobrze
widziane przez pracodawcow. To problemy, z ktérymi zmagajg sie na co dzien chorzy z NZJ. Jednym
z rozwigzan tych problemoéw jest szerszy dostep do leczenia w formie podskérnej oraz refundacja
nowego leku w formie tabletek — upadacytynibu. W przypadku nowoczesnych lekéw podawanych
w formie podskérnej lub w formie tabletek, pacjent nie musi odbywac czestych wizyt w szpitalu, a jego
leczenie przebiega w warunkach domowych. Jako towarzystwo ,J-elita” od wielu lat postulujemy
refundacje wszystkich zarejestrowanych lekéw w Unii Europejskiej oraz obnizenie restrykcyjnych
kryteriow dostepu do programéw lekowych dla dzieci i dorostych, tak, aby$my byli leczeni w Polsce
skutecznie i nowoczesnie.

Kolejnym problemem jest to, ze nasze choroby, podobnie jak zaburzenia psychiczne, sg chorobami
stygmatyzujgcymi. Nieswoiste zapalenia jelit wigzg sie z biegunkami, z bélem brzucha, z wymiotami,
czy z gtosnym przelewaniem sie w jelitach. Sg to objawy, o ktérych nie wypada méwié w towarzystwie.
Bardzo czesto pacjenci ze wstydu ukrywajg je przed innymi i przez to nie otrzymujg naturalnego
wsparcia od otoczenia. Ludzie sie dziwig, dlaczego kto$ wychodzi co chwila w pracy lub z lekcji do
toalety. Nie rozumieja, dlaczego czesto sie spdznia. Tymczasem wymaga choroba czesto zmusza ich do
tego, zeby w trakcie dojazdu do miejsca zatrudnienia pilnie skorzystac z toalety, bo w fazie zaostrzenia
choroby biegunki sg bardzo uporczywe i nieprzewidywalne.

W Polsce mamy bardzo niski wskaznik aktywnosci zawodowej oséb z niepetnosprawnosciami. Nie
przekracza on ok. 30 procent. To znacznie mniej, niz w krajach zachodniej Europy. Jestem przekonany,
ze gdyby chorzy na nieswoiste choroby zapalne jelit w Polsce byli skutecznie leczeni, to ten wskaznik
W naszej grupie znaczgco by wzrdst. Kazdy z nas chce by¢ aktywny rodzinnie, zawodowo i spotecznie.
Dlatego nasza organizacja wspiera aktywizacje zawodowg i spoteczng pacjentéw z nieswoistymi
chorobami jelit. W wiekszosci to mtodzi ludzie. Diagnoza choroby czesto rujnuje ich plany na przysztos¢é.
Towarzystwo ,J-elita”, jako jedna z niewielu organizacji, a jedyna w obszarze nieswoistych chordb
zapalnych jelit organizuje turnusy rehabilitacyjne. Ich uczestnicy s3 poddawani rehabilitacji, ale takze
majg okazje spotkacd sie i integrowac z innymi pacjentami. Stwarza to mozliwos¢ dzielenia sie swoimi
doswiadczeniami zycia z chorobg. StworzyliSmy réwniez grupe wsparcia psychologicznego dla
rodzicow chorych dzieci. Oferujemy pomoc psychologiczng dla pacjentéw. Oczywiscie wszystko jest
bezptatne. Jednym z waznych obszarow naszej dziatalnosci informacyjnej jest cykl artykutéw ,, Dajemy
rade” zamieszczanych na naszej stronie internetowej. Pokazujemy w nim przyktady osdb, ktére byty w
bardzo trudnej sytuacji zdrowotnej, a dzieki nowoczesnemu leczeniu aktualnie realizujg sie spotecznie
i zawodowo. Dzieki temu, ze sg skutecznie leczeni, funkcjonujg tak jak ludzie zdrowi, prowadzg zycie
towarzyskie, podrdzuja, uprawiajg sporty, uczg sie, skoniczyli studia, pracuja. Prowadzimy réwniez
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grupy wsparcia we wspotpracy ze szpitalami. Mamy bardzo dobre kontakty z lekarzami. W sytuacji,
kiedy pacjent swiezo po diagnozie doznaje reakcji odrzucenia, kiedy wydaje mu sie, ze Swiat wywrdcit
mu sie do goéry nogami, poddaje sie, nie chce sie leczy¢, nie komunikuje sie we wfasciwy sposob
z lekarzami, zamyka sie w sobie, inni chorzy nich przychodza do niego i rozmawiajg, opowiadajg o tym,
ze tez byli w takiej samej sytuacji. Podnoszg chorych na duchu, méwig, ze po kazdym zaostrzeniu
przychodzi faza remisji, kiedy mozna sie realizowaé, spetnia¢ marzenia, pracowac lub uczy¢ sie. Takie
Swiadectwo jest dla chorych bezcenne.

Piotr Mierzejewski, Dyrektor Zespotu Prawa
Administracyjnego i Gospodarczego w BRPO,
Wspotprzewodniczqcy Komisji Ekspertéw ds. Zdrowia,
Wspotprzewodniczqcy Komisji Ekspertéw ds. Ochrony
Zdrowia Psychicznego przy Rzeczniku Praw Obywatelskich

Praca i aktywnosc¢ spoteczna stanowig bardzo istotne elementy zycia kazdego
cztowieka. Znaczenie utrzymania aktywnosci zawodowej jest szczegdlnie
wazne dla pacjentdéw i ich rodzin. Zaréwno praca, jak i funkcjonowanie w spoteczenstwie petnig
kluczowa rolg w utrzymaniu zdrowia psychicznego, fizycznego i emocjonalnego, zaréwno, samego
pacjenta, jak i jego bliskich. To co wiadomo, ale powinno wybrzmie¢, to nie tylko wystarczalnosé
srodkéw do utrzymania zycia, ale takze poczucie wartosci i samorealizacji pacjenta stanowig istotny
element terapii, umozliwiajgc mu zachowanie normalnosci w zyciu, po doswiadczanych trudnosciach
w zdrowiu. Aktywnos$¢ zawodowa moze by¢ nie tylko Zzrédtem dochodu, ale réwniez formga terapii
zajeciowej, przynoszacg satysfakcje i rados¢ z osigganych sukcesdw zawodowych. Aktywnosc¢
spoteczna, czyli funkcjonowanie w spoteczenstwie odgrywa rdéwnie istotne role. Integracja ze
spotecznoscig pozwala pacjentowi utrzymad relacje miedzyludzkie, co moze wptywac korzystnie na jego
stan emocjonalny. Wspdlne dziatania z innymi ludZmi stajg sie motorem doswiadczenia radosci,
dzielenia sie problemami oraz wzajemnego wsparcia dla rodziny pacjenta. Aktywnosc¢ spoteczna stata
sie sposobem na utrzymanie normalnosci w zyciu codziennym i pokazaniem, ze choroba nie musi
ogranicza¢. Petnienie réoznych funkcji spotecznych daje poczucie spetnienia i pozwala na interakcje
z innymi ludZmi. Bardzo wazne w tym procesie jest zrozumienie i akceptacja ograniczen zdrowotnych,
ktére mogg wptywac na zdolnos$¢ do pracy i uczestnictwo w zyciu spotecznym. Dlatego istotne jest
stworzenie elastycznego Srodowiska, zaréwno w miejscu pracy, jak i spotecznosci, ktére umozliwiaja
pacjentowi dostosowanie sie do wtasnego stanu zdrowia, mozliwosci i potrzeb. To rowniez dotyczy
cztonkéw rodzin. Whnioski ptyngce z powyzszych stwierdzen sg jednoznaczne. Praca i aktywnosc
spoteczna sg nie tylko wazne, ale wrecz niezbedne dla kompleksowego dobrostanu pacjenta i jego
rodziny. Wtadze publiczne, organizacje spoteczne, pracodawcy i spotecznosci lokalne powinny dazy¢ do
stworzenia otoczenia, ktdre wspiera, integruje osoby z problemami zdrowotnymi, umozliwiajgc im
petne uczestnictwo w Zzyciu zawodowym, spofecznym. Tylko w ten sposéb mozemy tworzyc
spoteczenstwo, ktdre troszczy sie o kazdego obywatela, niezaleznie od stanu jego zdrowia.

W Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich, jak w soczewce skupiajg sie problemy pacjentdw oraz ich
bliskich w zakresie aktywnosci zawodowej. Odwotujgc sie do Konstytucji RP, stanowigcej dla RPO
swoiste vademecum, wskaza¢ nalezy na szereg zapisOw zawierajgcych gwarancje dla obywateli,
oczywiscie sformutowane w sposdb dosy¢ ogdlny. Konstytucja stanowi o tym, ze kazdy obywatel ma
prawo do ochrony zdrowia. Ma prawo do zabezpieczenia spotecznego w razie niezdolnosci do pracy ze
wzgledu na chorobe lub inwalidztwo, czy po osiggnieciu wieku emerytalnego. Wtadze publiczne sg tez
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obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom
niepetnosprawnym i osobom w podesztym wieku. Konstytucja réwniez wskazuje, ze osobom
niepetnosprawnym wtadze publiczne udzielajg pomocy w przysposobieniu do pracy oraz komunikacji
spotecznej. Z kolei w innym przepisie Konstytucja podkresla, ze to Paristwo w swojej polityce spotecznej
i gospodarczej uwzglednia dobro rodziny, a w szczegdlnosci rodziny znajdujgcej sie w trudnej sytuacji,
materialnej i spotecznej. To nalezatoby rozszerzyé réwniez na zdrowie. Zwtaszcza rodziny wielodzietne,
czy niepetne, majg prawo do szczegdlnej pomocy ze strony wiadz publicznych. | to, co jest
fundamentalne — prawem kazdego cztowieka jest przyrodzona niezbywalna godnos$é. To wynika
z artykutu trzydziestego Konstytucji. Z tych przytoczonych w wielkim skrécie zapisdw Konstytucji
wynika, ze bez watpienia obowigzki Panstwa w obszarze wsparcia pacjentéw i rodzin w zakresie
pomocy, zabezpieczenia spotecznego, czy aktywizacji zawodowej, przy uwzglednieniu wtasnie prawa
do godnosci sg niezbywalne w zakresie szczegétowych uprawnien, co oczywiscie wynika z zakresu
prawa przedmiotowego konstytucji. To w praktyce oznacza, ze ci, ktérzy rzadza, decydujg o tym, ktére
kierunki sg w ich ocenie istotne i to w jaki sposéb Panstwo wspiera poszczegdlne grupy jest
konsekwencjg tych zatozen. Te zatozenia zmieniajg sie, wtasciwie rozszerzajg z uwagi, na coraz wieksze
potrzeby, wynikajgce z postepu medycyny, wzrostu potrzeb spotecznych, jak rdwniez zwiekszajgcej sie
empatii spoteczenstwa wobec cztonkdw spotecznosci.

W przypadku choréb przewlektych, czy niepetnosprawnosci dodatkowo dochodzi do koniecznosci
wspierania cztonkéw rodziny, czy oséb najblizszych pacjentom. Zmierzajagc powoli ku koricowi
chciatbym wskazaé kilka przyktadéw dziatalnosci Rzecznika Praw Obywatelskich. Niektére sg bardziej
znane, niektére mniej, ale warto pokazaé te obszary, w ktérych Rzecznik podejmowat swoje aktywnosci.
Pierwszym z nich jest ochrona zdrowia psychicznego. Tutaj wymaga podkreslenia koniecznos¢ przejscia
z modelu opieki izolacyjnej na opieke sSrodowiskowg. To réwniez kwestia opieki nad najmtodszymi.
Osoba mtoda, ktdra nie bedzie we wtasciwy sposdb otrzymywata wsparcia, jak réwniez jej rodzina, nie
bedzie w stanie w petni samodzielnie funkcjonowaé w spoteczenstwie. Kolejne kwestie wymagajgce
wprowadzenia na szerokg skale, to sg asystenci dla osdb z niepetnosprawnosciami. Na czas
nieobecnosci opiekuna osoba niepetnosprawna zostaje wtedy pod opieka innej osoby. Bardzo wazna
jest opieka wytchnieniowa, ktéra pozwala opiekunowi na odpoczynek i czas wolny dla siebie. Ustuga
opieki wytchnieniowej moze stuzy¢ réwniez okresowemu zabezpieczeniu potrzeb osoby
niepetnosprawnej w sytuacji nagtej. Szereg kwestii, ktére byty podnoszone przez Rzecznika, to
koniecznos¢ wprowadzenia nowego modelu hospicjum. Modelu polegajgcego na wigczeniu opiekundéw
do zespotu hospicyjnego, ktéry mogtby wyreczaé specjalistéw w opiece nad chorymi oraz zapewniac
pomoc dla opiekunéw. Obecne regulacje, gdzie mamy dwa razy w miesigcu porade lekarska oraz wizyte
pielegniarki sg stanowczo niewystarczajgce i nie stanowig wtasciwego wsparcia dla cztonkéw rodziny.
Kolejna kwestia, to dostep do wyrobdw medycznych, ktéry powinien nastepowacé w krétkim czasie od
momentu, kiedy takie zapotrzebowanie nastgpi. Dostep do np. nowoczesnych i funkcjonalnych wézkéw
inwalidzkich znaczaco przyspiesza powrdt do aktywnosci, takze zawodowej. Dla przyktadu, mozna
wskazaé, ze osoba, ktdra jest profesorem, skarzyta sie Rzecznikowi, ze bardzo dtugo czeka na wymiane
zuzytego procesora implantu stuchowego. W wyniku tego, ta osoba z dnia na dzien przestata
funkcjonowac¢ w spoteczenstwie i jest z niego wytgczona. Podobnym przyktadem jest ograniczony
dostep pacjentdw stomijnych do sprzetu stomijnego. Kolejne kwestie, to problemem pacjentéw
z chorobami rzadkimi i refundacjg leczenia, w szczegdlnosci jezeli chodzi o dzieci i ich rodzicéw. Tu
Panstwo szczegdlnie niedomaga, poniewaz bardzo czesto leczenie nastepuje dzieki publicznym
zbiérkom, co nalezy uznad za sytuacje niewtasciwg. | tutaj Panstwo, ktére powinno dzieci traktowac
w sposob szczegdlny, nie staje na wysokosci zadania. Inne kwestia, to przyktadowo stygmatyzacja
pacjentdw z fuszczycy. Wiemy, ze mamy tutaj rdwniez problem stygmatyzacji. Kolejny problem
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RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: AKTYWNOSC ZAWODOWA PACJENTA | JEGO BLISKICH

to funkcjonowanie osdb chorujgcych na chorobe Lesniowskiego-Crohna. Tutaj przypomne tylko, co
moéwitem na poprzedniej Medycznej Racji Stanu, ze jeden z pracownikéw, ktdrych réwniez zajmuje sie
ochrong zdrowia uczestniczyt w projekcie pt. ,Postaw sie na ich miejscu”. Projekt polegat na tym, ze
przed 24 godziny osoba ta wcielata sie w role pacjenta cierpigcego na chorobe Le$niowskiego-Crohna,
co miato na celu lepiej zrozumie¢ i uzmystowié, z jakimi problemami pacjenci spotykajg sie
w codziennym zyciu. Niewatpliwie takie projekty wptywajg na zwiekszenie empatii oséb, ktdre zajmuja
sie problematyka ochrony zdrowia. Wida¢, ze bardzo duzo jest do zrobienia, miejmy nadzieje, ze z roku
na rok, problemy pacjentéw bedg nalezycie rozwigzywane.

Prof. Gertruda Usciriska, Prezes Zaktadu Ubezpieczeri
Spotecznych

Starzenie sie polskiego spoteczenstwa powoduje, ze musimy zaczgé
pracowac nad takimi rozwigzaniami systemowymi, ktére bedg nas zachecaé
do dtuzszej aktywnosci zawodowej. Niekoniecznie takiej, jakg prowadziliSmy
przez wiele lat, lecz w ogdle do aktywnosci spotecznej, czy do utrzymywania
relacji z innymi ludZzmi. Wiemy w tym kontekscie, jak wazne jest, aby
optymalnie diagnozowad, leczy¢ i rehabilitowaé pacjentéw, po to, aby
szybko mogli wréci¢ do aktywnosci zawodowej. Chciatabym wtasnie w tym aspekcie pokazaé
perspektywe Zaktadu Ubezpieczenn Spotecznych. Aktywnos$¢ zawodowa pacjenta i jego bliskich jest
fundamentalna. Musimy z punktu widzenia starzenia sie spoteczenstwa uczy¢ sie zarzagdzac zdrowiem
we wszystkich fazach i etapach zycia, bo to jest ogromny problem i wyzwanie. Dotyczy to zaréwno oséb
w wieku przedszkolnym, szkolnym, w wieku aktywnosci ekonomicznej i okresie po zakorczeniu
aktywnosci ekonomicznej. Zarzadzanie zdrowiem powinno dotyczy¢ catego naszego zycia.

W 2022 r. wydalismy wedtug GUS ok. 206 miliardéw ztotych ogétem na opieke zdrowotng. To jest
6,7 proc. produktu krajowego brutto. Przy czym 154 mld zt to byty wydatki publiczne, a 52 mld zt —
wydatki prywatne. Musimy tez pamietac, ze musi by¢ gdzies ta przestrzen dla pracodawcdéw, poniewaz
oni w duzym stopniu uczestniczg w tych kosztach. Z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych wydalismy
w ubiegtym roku 14,6 mld zt na zasitki chorobowe, ale kolejne 10,9 mld zt z tytutu wynagrodzenia
chorobowego na podstawie art. 92 kodeksu pracy wydali z wtasnych srodkéw pracodawcy. Musimy
zwrdcié uwage, ze caty czas utrzymuje sie stosunkowo wysoka absencja chorobowa. Ona w 2023 r.
utrzymuje sie na podobnym, nieco wyzszym poziomie niz w 2022 r. Do listopada odnotowano 262 min
dni absencji chorobowej i ok. 24,5 min zaswiadczen w 2023 r., co stanowito wzrost o blisko procent
wobec poprzedniego roku. Nie zmienia sie réwniez ranking przyczyn niezdolnosci do pracy. Caty czas
sg to przede wszystkim choroby uktadu miesniowo-szkieletowego, stany zwigzane z cigzg, choroby
uktadu oddechowego, urazy i zatrucia oraz zaburzenia psychiczne. To one generujg wysoka liczbe dni
absencji chorobowej i wysokie koszty, ktére ponoszg pracodawcy i fundusze publiczne. Na pewno
aktywnos¢ zawodowa pacjenta bytaby zdecydowanie wyzsza, gdyby nie te konsekwencje choréb.

Mamy w ZUS dobre praktyki w zakresie przywracania zdolnosci do pracy i stwarzania warunkéw do
wydtuzania przez ubezpieczonych aktywnosci zawodowej. Mamy wyjatkowy w skali kraju program
wczesnej rehabilitacji powypadkowej, ktdry realizujemy z jednym z publicznych szpitali klinicznych. Od
kilku lat s3 wypracowane bardzo dobre metody kompleksowego dziatania rehabilitacyjnego w zakresie
funkcji medycznych, spotecznych i zawodowych. Kompleksowos$é oraz jak najwczesniejsze skierowanie
na rehabilitacje to gtdwne zatozenia tego programu, ktérego celem jest, aby pacjent szybko wrécit do
zdrowia i pracy. A kiedy pacjent wraca do zdrowia, to do zdrowia wraca takze jego rodzina. Podstawa
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tej rehabilitacji jest indywidualne podejscie, intensywna fizjoterapia, terapia zajeciowa i edukacja
zdrowotna. Celem jest przywrdcenie petnej funkcjonalnosci, a jesli to nie jest mozliwe — stworzenie
nowych wzorcdw kompensacyjnych. My staramy sie przedstawia¢ korzysci z programu poprzez
wskazniki kliniczne, powrét do aktywnosci oraz ograniczenie wydatkéw na szeroko rozumiane ustugi
medyczne. Chodzi tez o aspekt spoteczny, tak, aby z powodu powstatej w wyniku wypadku
niesamodzielnosci nie doszto do izolacji spotecznej i obnizenia jakosci zycia. Dzieki tej rehabilitacji
zmniejszamy liczbe osdb, ktdre wejdg do systemu Swiadczen rentowych. Catosciowy rachunek kosztéw
i korzysci wykazuje, ze optaca sie inwestycja we wspotprace z dobrymi osrodkami nowoczesnej
rehabilitacji. To generuje korzysci po stronie ZUS i pracodawcéw, kiedy pacjent, ktéry jest
pracownikiem, wraca do aktywnosci ekonomicznej. Musimy w naszych dziataniach widzie¢ szeroki
kontekst kosztéw, struktury wydatkéw, wiedzie¢ na co najczesciej osoby aktywne chorujg i czy
nastepuje powrdét do zdrowia. Na jednej z debat Medycznej Racji Stanu mdéwitam o analizie wykonanej
z moim zespotem na temat oséb niezdolnych do pracy z powodu probleméw kardiologicznych oraz
o tym, ze wsrdd tych oséb przybywa kobiet w wieku przedemerytalnym, czyli po pieédziesigtym roku
zycia. Patrzymy na to, zeby nie tylko ustala¢, kto choruje, jakie sg przyczyny, ale staramy sie tez ze
Srodowiskiem medycznym dazyé do scislejszej wspotpracy. Widze efekty naszych wspdlnych dziatan,
metod leczenia i zastosowanych lekdw, czy nastepuje powrdt do aktywnosci zawodowej pacjenta, czy
tez nie nastepuje.

Dr Mariola Kosowicz, Kierownik Poradni Zdrowia
Psychicznego Narodowy Instytut Onkologii im. Marii
Sktodowskiej — Curie — Panistwowy Instytut Badawczy

Mowigc o potrzebach oséb chorych, nalezy zwréci¢ uwage, ze mogg one
by¢ bardzo rdine i zmieniajg sie w zaleznosci od sytuacji zdrowotnej i
zyciowej osoby chorej. Wspdlng potrzebg wiekszosci ludzi jest szeroko
rozumiane poczucie bezpieczenistwa, ktdre opiera sie na przekonaniu, ze
jestesmy chronieni, wspierani, akceptowani i mamy mozliwos¢ realizowania swoich potrzeb
zyciowych. Osoby chore, poza niezwykle waznym aspektem zdrowotnym, potrzebuja m in. uznania
swoich praw do rozwoju zawodowego, do budowania relacji spotecznych, bliskosci, mitosci. Nie
zawsze jest to proste i wymaga pomocy oséb bliskim, ale przede wszystkim systemowego podejscia do
potrzeb oséb chorych. Czym dtuzej cztowiek choruje i jest pozbawiony mozliwosci realizacji swoich
potrzeb, w tym powrotu do pracy, tym wieksze prawdopodobienstwo, ze przestaje podejmowac préby
zmiany swojej sytuacji, co prowadzi do wyuczonej bezradnosci i nierzadko do powaznych probleméw
natury psychicznej. Waznym aspektem podjecia préby powrotu do aktywnego Zzycia zawodowego,
spotecznego jest poczucie wartosci, ktére opiera sie na wielu filarach, m in. samoocenie, stopniu
samoakceptacji, uczuciu, jakie cztowiek zywi do siebie oraz sposdb traktowania samego siebie. Nie
mozemy jednak poming¢ faktu, ze na naszg samoocene wptywajg rdwniez czynniki zewnetrzne, m in.
informacje zwrotne, ze jesteSmy potrzebni, kompetentni, atrakcyjni, lubiani. Dlatego nasze podejscie
musi by¢ multidyscyplinarne, gdzie rézni specjalisci, w tym psycholodzy, moga utatwi¢ osobom chorym
powrdt do aktywnego zycia zawodowego. Bardzo wazng role odgrywa réwniez polityka danego miejsca

pracy, gdzie osoby zarzadzajgce sg mniej lub bardziej otwarte na pomoc osobom z chorobami
przewlektymi. Umozliwienie pracy z domu lub w ograniczonych godzinach pracy, to dla wielu oséb
chorych bardzo wazny aspekt zycia. Moze czesciej powinniSmy podkreslac, ze sSwiat, w ktérym zyjemy,
nasze podejscie do akceptacji niepetnosprawnosci, otwartos¢ na drugiego cztowieka tworzymy my
ludzie i to od nas zalezy, jak bedziemy siebie wzajemnie traktowad. Chory cztowiek nie powinien czu¢
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sie gorszy, tylko dlatego, ze stworzyliSmy swiat podwdjnych standarddw, gdzie z jednej strony méwimy
o otwartosci i réwnosci ludzi, bez wzgledu na ich stan zdrowi, a z drugiej wartosciujemy siebie
wzajemnie przez pryzmat wydajnosci i sprawnosci.

Prof. Konrad Rejdak, Prezes Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego

Dzisiejsza tematyka idealnie odpowiada i pasuje do tych zmian, ktdre
obserwujemy w neurologii. Choroby neurologiczne uchodzity przez cate
lata, jako gtéwna przyczyna niepetnosprawnosci. Pacjenci tracili zdolnos$¢
do pracy i wykonywania podstawowych, codziennych aktywnosci. To sie
zmienia. Pierwszym objawem postepu, jesli chodzi o nauki neurologiczne,
byto zmniejszenie $miertelnosci w wielu chorobach neurologicznych. To
jest ogromny sukces neurologii i neurologdw na przestrzeni lat. Nie zdajemy sobie z tego sprawy, jak
znaczaco spadfa Smiertelno$é wsrdd pacjentdw ze stwardnieniem rozsianym. To samo dotyczy innych
grup chorobowych — padaczki, udaru mézgu, czy choroby Parkinsona. Nadal jednak wskazniki zycia
z niepetnosprawnoscia (DALY) s3 wysokie dla choréb neurologicznych. W tym przypadku
uwzgledniamy nie tylko utrate funkgcji, ale tez liczne objawy i dolegliwosci, ktore wystepujg w przebiegu
chordéb neurologicznych, takie jak bdl, spastycznos$¢, czy zmeczenie, co przektada sie na gorsza
wydolnos¢ pacjenta. Wspomniane postepy w terapii dajg nam liniowy efekt zmniejszania sie grupy
0s6b, ktére korzystajg potem ze Swiadczen rentowych z powodu niezdolno$¢ do pracy. Poprawa
dostepu do skutecznego leczenia stwardnienia rozsianego w ramach programu lekowego NFZ,
przetozyta sie na spadek liczby absencji chorobowych i rent ptaconych przez ZUS. Pamietajmy, ze
stwardnienie rozsiane gtéwnie dotyczy oséb mtodych w wieku produkcyjnym. Pamietam czasy, ze
sama diagnoza SM oznaczata od razu ubieganie sie o rente. To sie catkowicie zmienito. Mtodzi pracujacy
ludzie pytajg jak normalnie moge zy¢, aby niczym nie zmieniac trybu zycia. To tez widzimy w przypadku
udaru mézgu, cho¢ dalej ta choroba jest duzym wyzwaniem. Wiemy, ze az ok. 70 tys. oséb rocznie
doznaje udaru niedokrwiennego mézgu w Polsce. Refundacja trombektomii mechanicznej, czyli
techniki interwencyjnego leczenia udaru pozwala nam zapobiec uszkodzeniu mézgu i zapewnic powrét
pacjenta do normalnego zycia. Pamietajmy jednak, ze mozemy zakwalifikowac tylko ok. 25%
pacjentéw z ostrym niedokrwieniem modzgu do leczenia trombolizg i tylko ok. 6-8% do zabiegu
trombektomii mechanicznej. Nadal pozostaje 75% osdb, ktére w wyniku udaru moézgu traca swoje
funkcje neurologiczne, a tym samym tracg zdolnos¢ (przynajmniej na jakis czas) do wykonywania pracy
zawodowej. Tu kluczowa jest wczesna rehabilitacja medyczna. W polskim systemie opieki zdrowotnej
sg duze niedobory w zakresie rehabilitacji. Mamy mato osrodkéw dziennych, gdzie pacjenci po udarze
mozgu mogliby korzysta¢ z usprawniania, a to jest ewidentna inwestycja w zdrowie i w poprawe
wskaznikdw wydolnosci. Poprzez to mozemy utrzymac produktywnosc tych oséb, co jest w interesie
panstwa, aby te kierunki wspieraé. Wspomne tez o dobrych efektach obserwowanych wsréd
pacjentow z padaczkg. Wprowadzenie do refundacji publicznej nowoczesnych lekéw dato
spektakularne efekty. Po pierwsze, pacjenci opuscili szpitale oraz osrodki opieki, w ktérych musieli
przybywaé, gdyz nie byli zdolni do samodzielnej egzystencji. Teraz chorzy na padaczke funkcjonujg
w spoteczenstwie, czesto pracujgc. Musimy pamietaé, ze padaczke ma ok. 1% populacji. Obecnie sama
padaczka nie jest powodem do przyznania niezdolnosci do pracy, co jest ewidentnym sukcesem
systemu i opieki zdrowotnej i skutecznosci lekéw. Podobne nadzieje wigzemy z nowymi terapiami
w miastenii. W przypadku spastycznosci zostato poszerzone wskazanie refundacyjne dla toksyny
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botulinowej. Dzieki temu mozemy umozliwi¢ normalng prace i funkcjonowanie wielu pacjentom ze
spastycznoscia, ktdrzy doznali uszkodzenia mozgu.

Prof. Mariusz Wylezot, Prezes elekt Polskiego
Towarzystwa Leczenia Otyfosci, Kierownik
Warszawskiego Centrum Kompleksowego Leczenia
Otytosci i Chirurgii Bariatrycznej w Szpitalu
Czerniakowskim w Warszawie

Epidemia otytosci jest spotecznym i medycznym problemem, z ktérym sie
mierzymy w Polsce, Europie i Swiecie. Otytos¢, jako choroba (ICD 10. E66)
jest wyzwaniem krajow w zakresie polityki zdrowotnej, ale réwniez
dziatan edukacyjnych i prewencyjnych w wielu obszarach naszego zycia. Otytos¢ to choroba, ktéra
prowadzi do ok. dwustu powiktan. Przyktadowo ryzyko wystgpienia nadcisnienia tetniczego u chorych
na otyto$¢ wzrasta 6—8-krotnie. Ten sam niekorzystny wptyw otytosci obserwujemy w przypadku
migotania przedsionkdw, postepu choroby niedokrwiennej serca, miazdzycy. Otytos¢ prowadzi do
rozwoju cukrzycy typu 2, zmian zwyrodnieniowych stawdw i znacznie czestszego wystepowania
nowotworéw ztosliwych.

My jako lekarze, czesto tej choroby nie dostrzegamy, a jest to choroba, ktérg najtatwiej rozpoznac nie
tylko wzrokowo, ale poprzez proste wyliczenie wskaznika BMI, ktéry dla otytosci wynosi powyzej 30.
Jest to takze na tyle prosty wskaznik, ze pozwala na ocene prawidtowosci odzywienia takze kazdej
osobie, niekoniecznie reprezentujgcej zawéd medyczny. Dla przypomnienia BMI obliczamy dzielgc
mase ciata (w kilogramach) przez wzrost do kwadratu (w metrach). Tymczasem sytuacje mamy takze,
ze potrafimy monitorowaé poziom glikemii istotny dla rozpoznania cukrzycy, wartosci cisnienia
tetniczego, wykonac¢ skomplikowane badania w chorobach serca, a nie potrafimy dostrzec oczywistej
choroby, jakg jest otytos¢. Jest to choroba najtatwiejsza do rozpoznania, a nie jest niestety dostrzegana.
W zwigzku z tym, budowanie catej opieki nad tg grupg chorych jest szalenie trudne, bo jezeli sie czegos
nie dostrzega, to sie to lekcewazy. Zyjemy réwniez w sferze stereotypdw wokét przyczyn rozwoju
otytosci, nie znajdujacych zadnego potwierdzenia we wspodtczesnych wynikach badan naukowych.
Twierdzac, ze otytos¢ wynika wytgcznie z nadmiernego spozycia pokarmaéw, czy zbyt matej aktywnosci
fizycznej pozostajemy w catkowitej sprzecznosci z wynikami badan naukowych. To tak, jakbysmy sie
cofneli do czasdéw Kopernika. Gdzie nauka mowi, ze storice stoi, a ziemia sie rusza wokdt stonca.
A tymczasem wszyscy mdéwig, nie, to nieprawda my i tak swoje wiemy. Potocznie méwi sie, ze ,gdyby
otyli nie jedli tak duzo, ruszali sie, to nie byliby grubi”. Przepraszam za te okreslenia, ale wtasnie taka
nomenklature, takg terminologie spotykamy wokdt nas. Dlatego przede wszystkim, nalezy
przekazywaé¢ wspotczesng wiedze naukowa w tym obszarze, Zze przyczyny otylosci lezg
w neurohormonalnych zaburzeniach regulacji spozycia pokarméw, ze otytos¢, to choroba, ktéra jest
niezalezna od woli, czy niewoli chorego i nie jest jego wyborem. Chory ma niewielki wptyw na to, czy
ta choroba bedzie sie rozwijata. Wspomniane twierdzenia, ze rzekomo wystarczy mniej jes¢ i wiecej sie
rusza¢ aby otytos$¢ nie wystepowata sg nie tylko niezgodne z wiedzg naukows, ale w przypadku
wiekszosci chorych préby takiego opanowania tej choroby prowadzg do jej dalszego postepu w wyniku
adaptacji metabolicznej. Zresztg Panstwo to doskonale wiecie, ze najlepszym sposobem na to, zeby
wazy¢ wiecej jest zaczgc¢ sie odchudzad. To sg obserwacje powszechne, ale nikt tego nie bierze pod
uwage. Nikt nie bierze wynikéw badan pod uwage, ktére juz znamy kilkanascie lat, ze jest to
postepowanie nieskuteczne. Na szczescie widac¢ pewne zalgzki tego, ze zaczynamy powaznie traktowac
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chorobe otytosciowg i powaznie rowniez traktowac chorych na otytosé. Od kilku lat zaczynamy im
oferowac mozliwosci leczenia zgodnego ze wspodtczesnymi wynikami badan naukowych.

Na rynek medyczny systematycznie wchodzg leki pozwalajgce skutecznie redukowaé mase ciata.
W 2017 r. operacje bariatryczne weszty do koszyka swiadczen gwarantowanych. Dzieki temu kilka
tysiecy chorych rocznie z otytoscig olbrzymiag ma szanse na powrét do zdrowia. Podejmowane s3
bardzo dobre systemowe rozwigzania, takie jak program KOS-BAR i program KOS-BMI 30 plus, ktére
pozwolg nam pomagac¢ wymiernie chorym na otytosé. Program koordynowanej opieki specjalistycznej
w zakresie leczenia chirurgicznego chorych na otytos¢ (KOS-BAR) to ratunek dla chorych. Program KOS-
BAR wszedt w zycie przed dwoma laty w formie pilotazu realizowanego w ok. 20 osrodkach klinicznych
w Polsce, ktére otytos¢ lecza chirurgicznie i zapewniajg kompleksowa opieke. Pilotaz koniczy sie w
grudniu 2023 r. Mam gteboka nadzieje, ze program KOS-BAR zostanie od stycznia 2024 r.
wprowadzony, jako $wiadczenie gwarantowane i finansowany przez NFZ, bo pilotaz zakonczyt sie
niewatpliwym sukcesem. Program KOS-BMI 30 plus jest dedykowany leczeniu zachowawczemu
chorych na otytos¢. Wyobrazcie sobie Panstwo taka sytuacje, ze w gabinecie lekarza rodzinnego pada
rozpoznanie: ,Choruje pani/pan na otyto$¢”. Lekarz zaczyna sie zastanawiac: ,,Co ja mam z tym chorym
zrobi¢? Gdzie mam go skierowaé? Ale na szczeScie ma cukrzyce, to wysle go do poradni
diabetologicznej, na szczescie ma nadcisnienie, wysle go do poradni leczenia nadcisnienia, na szczescie
ma zmiany zwyrodnieniowe stawdéw, wysle go do poradni leczenia ortopedycznej, na szczescie ma
zaburzenia lipidowe...” i tak dalej i tak dalej. Nasz system opieki zdrowotnej nie dysponuje zadnymi
poradniami, ktére zajmowatyby sie leczeniem przyczynowym otytosci. To powoduje, ze chorzy na
otyto$¢ sg w rzeczywistosci leczeni paliatywne, bo jedynie tagodzimy przebieg tej choroby poprzez
leczenie jej powiktan. A przeciez juz w trakcie studidw medycznych uczy sie lekarzy, ze podstawg
leczenia wszystkich chordéb jest leczenie przyczynowe. Powinnismy zastanowi¢ sie nad tym, jak
optymalnie zorganizowaé system opieki zdrowotnej w zakresie leczenia otytosci w Polsce. Mamy
nadzieje, ze program KOS-BMI 30 plus, ktéry przygotowywaliSmy réwniez w ramach Polskiego
Towarzystwa Leczenia Otytosci, ktéry jest aktualnie w konsultacjach publicznych, wejdzie jak
najszybciej w zycie. Pozwoli on na to, ze chorzy na otytos$¢, ktérzy teraz sg kierowani do poradni
specjalistycznych zajmujgcych sie leczeniem powiktan otytosci i sg leczeni paliatywnie, nareszcie beda
mieli szanse na leczenie przyczynowe. A dlaczego to warto robi¢? Bo doskonale wiemy, ze leczenie
przyczynowe otytosci jest postepowaniem najbardziej optacalnym. Analiza HTA przeprowadzona
w Polsce w 2016 r. wykazata wysoka efektywnosc kosztowg tej terapii. Terapia otytosci nalezy do takich
metod terapeutycznych w medycynie, ktére pozwalajg na przedtuzenie zycia chorego z wymierng
poprawg jakosci zycia. Koszty zwigzane z wprowadzeniem tej technologii medycznej s3 mniejsze,
anizeli koszty zwigzane z opieka nad tymi chorym w przysziosci. Dlaczego? Bo leczac otytosc
doprowadzamy do ustepowania wielu powiktan otytosci, co wigze sie z mozliwoscig zaoszczedzenia
Srodkow finansowych. To doprowadza do sytuacji, ze ci chorzy zwiekszajg swojg produktywnosc.
Otytos¢ wptywa negatywnie pod wzgledem ekonomicznym na naszg rzeczywistos$¢, na mozliwos¢ pracy
tych chorych, réwniez na absencje chorobowe i koszty posrednie zwigzane z poszczegdlnymi
jednostkami chorobowymi. Niestety, w przypadku choroby otytosciowej z podstawowym problemem,
z jakim sie mierzymy jest caty czas niedoszacowanie tych kosztéw. Caty czas na pierwszy plan wychodzg
powiktania otytosci. Dzisiaj mowimy, ze otytosc kosztuje nas, ok. 5 miliardow ztotych tytutem kosztéow
bezposrednich, zwigzanych z leczeniem powiktadh i ok. 10 miliardéw ztotych tytutem kosztéow
posrednich wynikajgcych z utraty produktywnosci chorych na otytos¢. Jestem jednak gteboko
przekonany, ze dane te sg istotnie niedoszacowane wiasnie ze wzgledu na to, ze w wielu przypadkach
nie rozpoznajemy otytosci wsrdd naszych pacjentéw.
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Prof. Jolanta Sykut-Cegielska, Konsultant krajowa w -
dziedzinie pediatrii metabolicznej, Kierownik Kliniki r
Wrodzonych Wad Metabolizmu i Pediatrii w Instytucie
Matki i Dziecka, Warszawa

Terapia w warunkach domowych, to coraz bardziej aktualny problem, ktéry
wymaga pilnego rozwigzania w najblizszej przysztosci. Mtodzi dorosli chcg i
majg do tego prawo, zeby funkcjonowaé w spoteczenistwie, tak jak inni. Jedli
wymagana jest dla nich terapia, ktéra polega na regularnych podaniach leku .
drogg dozylng, to do tej pory faktycznie wszyscy tacy pacjenci musieli odwiedza¢ szpital. Przyktadem
moga by¢ lizosomalne choroby spichrzeniowe. W takich chorobach leki sg refundowane ze srodkéw
publicznych w ramach programoéw lekowych. Sg to enzymatyczne terapie substytucyjne, ktére polegaja
na statym, regularnym podawaniu enzymu, ktérego pacjentowi brakuje. Terapie w Polsce dostepne w
takich chorobach jak: choroba Fabry'ego, choroba Gaucher’a czy choroba Pompe’go, polegajg na
podaniach leku enzymatycznego co dwa tygodnie. W innych chorobach, takich jak
mukopolisacharydoza typu |, Il, czy VI, podania muszg nastgpi¢ raz w tygodniu, czyli co okoto siedem
dni. Oczywiscie, to bardzo dezorganizuje zycie pacjentdw poddawanych terapiom enzymatycznym i ich
rodzin. Jesli, to sg mtodzi dorosli, ktdrzy studiujg, to tez nie jest tatwo, a szczegdlnie trudno jest tym
osobom, ktére juz wchodzg w zycie zawodowe i powinni by¢ obecni w pracy. Czasami jest mozliwa
praca online, lecz nie zawsze, wiec nieobecnosé bywa Zle widziana przez pracodawce. Mysle, ze terapia
w warunkach domowych, nie tylko by umozliwita im kontynuacje pracy zawodowej, ale pozwolita na
psychiczng wiekszg akceptacje swojej choroby i tego leczenia, ktére jest niezbedne. Nie ma jeszcze
praktycznie takich mozliwosci w Polsce, zeby podanie lekéw enzymatycznych w infuzjach dozylnych,
byto realizowane w domu pacjenta. Sg juz takie rozwigzania w Europie, w réznych krajach i sg nawet
zespoly profesjonalistow, osdb przeszkolonych w zakresie podawania leku dozylnego w warunkach
domowych. Podajgc te terapie mozemy sie niestety spodziewaé czasami reakcji niepozgdanych, facznie
z reakcjami anafilaktycznymi, ktére bezposrednio mogg zagrazaé zyciu. W zwigzku z tym te terapie
muszg by¢ stosowane przez wykwalifikowany personel. Tutaj jest duza rola oséb, ktére zaprojektujg
model opieki domowej i domowego podawania lekéw, ktdre muszg byé podawane czasami przez kilka
godzin. Musi by¢ w tym procesie prowadzona dokfadna obserwacja pacjenta, nawet zaleca sie, zeby
nie byta tylko jedna pielegniarka, ktdra bezposrednio podaje lek, obserwuje pacjenta, ustala szybkos¢
infuzji i modyfikuje ja w zaleznosci od reakcji u danej osoby. W tym procesie powinna uczestniczyé
druga osoba, ktéra w momencie, kiedy cos sie dzieje, czyli w takich sytuacjach, zwtaszcza nagtych
wymagajacych szybkiej, doraznej, interwencji, bedzie sie kontaktowata z osrodkiem leczagcym. To nie
jest proste zadanie, ale na pewno warto zastanowi¢ sie i zaprojektowaé taki model opieki, bo na to
czekajg pacjenci. To tez odcigzy szpitale, bo nie bedzie koniecznosci przyjmowania tak czestego
pacjentdw, czyli bedzie wiecej tézek wolnych, zmniejszy to kolejke, wiec same korzysci, Zwracam
jednak uwage na zapewnienie bezpieczerstwa pacjenta w warunkach podawania terapii w domu. Nie
kazdy pacjent, ktéry ma tego typu leczenie w ramach programu lekowego, bedzie modgt byé

zakwalifikowany do terapii domowej. Wielu z nich moze by¢ jednak zakwalifikowanych i tutaj na pewno
korzysci bedg po stronie pacjentow i ich rodzin, lekarzy, ale mysle ze tez po stronie szpitala.

Jako klinicystdw bardzo nas cieszy regularna refundacja publiczna nowych terapii w chorobach
rzadkich. Na skutek postulatéow klinicystow i pacjentdw z krzywicg hipofosfatemiczng sprzezong
z chromosomem X, czyli postacig oporng na witamine D3, ktéra do tej pory byta leczona wytacznie
objawowo, od 1 listopada 2023 r. zostat zrefundowany nowy lek - burosumab, ktéry jest bardzo
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skuteczny i ma prawie przyczynowe dziatanie. Burosumab jest obecnie refundowany w ramach
programu lekowego ,,B.151. Leczenie chorych na hipofosfatemie sprzezong z chromosomem X (XLH)
(ICD-10 E.83.3)".

Prof. Anna Latos-Bieleriska, Konsultant krajowa w dziedzinie
genetyki klinicznej

W ramach Medycznej Racji Stanu czesto dyskutujemy na temat Planu dla
Choréb Rzadkich. Wczesniejsze wersje projektu Planu dla Chordb Rzadkich
dotyczyly nie tylko aspektdw medycznych, lecz takze rehabilitacji, wtgczenia
spotecznego, edukacji, pracy zawodowej, czy orzecznictwa. Okazato sie jednak,
Ze to byto podejscie za szerokie i zagrazato wprowadzeniu - po dekadzie
oczekiwania - pierwszego w Polsce Planu dla Choréb Rzadkich w 2021 r.
Zdecydowano ostatecznie, ze w pierwszym etapie, ktéry trwa do 2024 r.
bedziemy sie zajmowac tylko aspektami medycznymi chordéb rzadkich. A
nastepny etap Planu, od 2025 r. powinien dotyczy¢ catosci opieki — medycznej i socjalne;j.

Odyseja diagnostyczna jest wpisana w choroby rzadkie. To nie jest tylko polski problem. Badania, ktére
zostaty przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych pod koniec lat 80., czyli wtedy, kiedy jeszcze nie
byto na duzg skale wysokoprzepustowych badan genomowych, wykazaty, ze wtasciwe rozpoznanie
choroby rzadkiej stawia dopiero ésmy specjalista, a do tego czasu pacjent ma dwa, albo trzy
nieprawidtowe rozpoznania. Jesli ma postawione nieprawidtowe rozpoznanie, to sobie mozemy
wyobrazié, jakie s tego skutki medyczne: to nieprawidtowa opieka medyczna i niewfasciwe
poradnictwo genetyczne. Pamietajmy, ze 80% choréb rzadkich to choroby uwarunkowane
genetycznie. Dlatego w Planie dla Chordb Rzadkich na lata 2021-2023 kluczowa jest cze$é Planu, ktéra
dotyczy poprawy opieki genetycznej. Ustalenie podtoza molekularnego choroby rzadkiej pozwala na
dobranie wtasciwej opieki medycznej. Czasem nawet jest to terapia niedroga, ktéra wprawdzie nie jest
terapig przyczynowa, ale tagodzi objawy i przez to jest tez bardzo wazna. Czasem jest to skorzystanie
z terapii genowej, jesli zostata opracowana. Diagnoza jest szansg na wigczenie do badan klinicznych,
dostep do lekdw, ktérych jeszcze nie ma na rynku. Ze wzgledu na genetyczne podtoze ogromne;j
wiekszosci chordb rzadkich, wazne jest tez poradnictwo genetyczne. Okazuje sie, ze po ustaleniu
podtoza molekularnego choroby rzadkiej, rodzice osiem razy czesciej decydujg sie na kolejne dzieci.
Osoby chore na chorobe rzadkg, ktdre nie braty pod uwage tego, ze beda miaty dziecko, decyduja sie
jednak na dziecko. Dlatego, dla planow prokreacyjnych, a zatem tez dla spetnienia sie oséb chorych czy
rodzin, w ktérych juz jest dziecko chore z chorobg rzadkg, ma olbrzymie znaczenie ustalenie
rozpoznania. Rozpoznanie powoduje, ze osobe chorg na chorobe rzadkg lub rodzicdw chorego dziecka
przestajg dreczy¢ pytania, na ktére wczesniej nie byto odpowiedzi. Dlaczego ja choruje? Dlaczego mam
takie objawy? Dlaczego wtasnie nam urodzito sie dziecko chore? Zrozumienie, skad to sie wzieto,
powoduje, ze nastepuje przestawienie sie z uporczywego poszukiwania diagnozy na dziatania
konstruktywne, na rehabilitacje i na zupetnie inne podejscie do choroby. Oprécz lekarzy, sami pacjenci
podkreslaja, ze ustalenie rozpoznania jest dla nich wazne. Nawet jesli zdajg sobie sprawe, ze dziecko
ma trwata niepetnosprawnos¢, ze wiasciwie aktualnie nie ma dostepnego leczenia, to oni nie znajda
spokoju, dopdki nie ustalg, dlaczego ich dziecko jest chore. Wiele razy rozpoznajac nieuleczalng
chorobe genetyczng, stysze od rodzicow: ,, Wreszcie wiem, jak sie moja choroba, czy choroba mojego
dziecka, nazywa”. Dopdki nie ma rozpoznania, pacjenci krazg po Polsce, szukaja lekarza, ktory postawi
rozpoznanie. To ma bardzo powazne skutki dla catej rodziny, bo na chorobe rzadkg dziecka choruje
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cata rodzina. Zwykle jedno z rodzicéw musi catkowicie skupi¢ sie na opiece nad chorym dzieckiem,
najczesciej jest to matka. Trudno pogodzi¢ opieke z pracg zawodowag, wiec jedno z rodzicéw najczesciej
nie moze pracowac zawodowo, bo ta opieka jest bardzo absorbujgca. Odyseja diagnostyczna, to takze
koszty dla rodziny. To sg koszty podrézy, noclegdw, prywatnych wizyt, nierzadko réznych badan, w tym
badan genetycznych, wcale nie takich tanich.

Praca zdalna jest na pewno wielka szansg dla rodzin pacjentéw z chorobami rzadkimi. Bardzo wazne
jest tez innego typu wsparcie tych rodzin — opieka wytchnieniowa. Matka, ktéra opiekuje sie swoim
ciezko chorym dzieckiem, chce czasami wyjs¢ z domu, miec¢ czas dla siebie i pracowac czeSciowo poza
domem. Inaczej ona po prostu sie bardzo szybko wypali. Chce podkresli¢, ze w Polsce jest zupetnie
wyjatkowa rola stowarzyszen. Uczestniczytam w projekcie unijnym, ktéry sie nazywat EUROIinkCAT,
ktéry dotyczyt monitorowania, jakiego typu wsparcie otrzymujg rodziny dzieci z rzadkimi wadami
rozwojowymi, czyli takimi, ktdre nalezg do choréb rzadkich. | okazato sie, ze w Polsce wieksze wsparcie
dla takich rodzin jest ze strony stowarzyszen, niz ze strony fachowego personelu ochrony zdrowia.
Ta rola stowarzyszen w Polsce jest zupetnie niezwykta, bo na przyktad w krajach skandynawskich, czy
w Niemczech, stowarzyszenia majg niewielkie znaczenie. Trzeba w Polsce stowarzyszenia pacjentéw
z chorobami rzadkimi i ich rodzin pielegnowac i wspiera¢, jako wazne uzupetnienie wzmocnione;j
i adekwatnie finansowanej opieki medycznej w systemie ochrony zdrowia.

Prof. Zbigniew Zuber, Kierownik Kliniki Pediatrii KAAF w
Szpitalu Sw. Ludwika, Krakdéw

Wrodzony obrzek naczynioruchowy (HAE), to choroba rzadka, w ktorej
zycie pacjentéw zmienito sie na korzys¢ w ciggu ostatnich lat. Dwa lata
temu zrefundowano program lekowy profilaktyki i zapobiegania atakom
HAE. Pamietajmy, ze jest to choroba zagrazajgca zyciu, a to leczenie wielu
osobom uratowato zdrowie i zycie. Nadal jednak okoto potowa pacjentéw
z réznych przyczyn nie ma mozliwosci udziatu w programie lekowym,
gtéwnie ze wzgledu na objawy, ktére wystepujg. Mamy niestety pewne restrykcje, ktore sg okreslone
w programie, wiec jest to element, ktéry wymaga poprawy i mam nadzieje, ze uda sie zastosowac
leczenie u wszystkich pacjentéw, ktérych jest tylko kilkaset w Polsce. Mozemy sobie wyobrazi¢, ze
pacjent z wrodzonym obrzekiem naczynioruchowym, ktory zjawia sie zbyt pdzno na SOR z obrzekiem
krtani ma bardzo powazne zagrozenie zycia. Natomiast pacjenci z obrzekami, ktére dotyczg réznych
okolic ciata, nie tylko uszu nosa i gardta powinni tez by¢ objeci tym leczeniem, bo obraz kliniczny
choroby, tak jak w wielu innych jednostkach chorobowych zmienia sie w miare uptywu czasu.
W programie lekowym B.122 nalezy umozliwi¢ leczenie pacjentéw z HAE, ktérzy majg obrzeki w innych
lokalizacjach, nie tylko dotyczgcych gérnych drég oddechowych. Majg obrzeki w okolicach tutowia,
brzucha, czy genitaliow.

Pacjenci z chorobami rzadkimi, takimi jak choroba Fabry'ego, czy Gaucher’a nie majg obecnie dostepu
do opieki w warunkach domowych. Osrodki kliniczne realizujgce programy lekowe nie mogg wydac
lekéw do domu. Wiemy, ze pacjenci z hemofilia majg dostep do lekdw w domu. Takze pacjenci
w programach lekowych w chorobach reumatologicznych, ktérymi ja sie zajmuje na co dzief, majg
wydawane do domu leki w zaleznosci od sytuacji, na miesigc albo trzy miesigce. Pacjenci aplikujg sobie
na przyktad leki w postaci podskdérnej sami lub w najblizszej placéwce ochrony zdrowia i nie ma z tym
zadnego problemu. Do tego stuzg odpowiednie metody diagnostyki i monitorowania przebiegu
choroby. To stwarza sytuacje, ze pacjent jest niezalezny i ma peten komfort terapii, a przy tym moze
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sie uczy¢ lub pracowac. Pamietajmy, ze choroba dziecka, to choroba catej rodziny. Jezeli mamy wlewy
dozylne, na przyktad co tydzien, przez 52 tygodnie w roku, gdzie rodzice tego dziecka muszg by¢ obecni
przy hospitalizacji ze wzgleddéw prawnych i administracyjnych, to jest absolutnie konieczne. Jezeli jest
to raz na 2 tygodnie, to jest to 26 podan i tez pacjent musi jechaé do szpitala. My mamy pacjentéw,
ktérzy dojezdzajg ponad 200 km do naszego osrodka klinicznego. To jest wyprawa na caty dzien. Jezeli
mozliwe bytoby podanie leku w domu - bytoby idealnie. Przy czynnikach ryzyka i problemach, ktére
wystepuja, to oczywiscie ci pacjenci mogliby by¢ bardziej nadzorowani, monitorowani, by¢ moze w tym
osrodku referencyjnym. Ale jezeli jest pacjent, ktérego leczenie przebiega bez zaktécen, to lek
powinien by¢ podawany jak najblizej miejsca zamieszkania, tak jak jest w wielu krajach Europy, czyli
w najblizszym miejscu, gdzie to podanie jest mozliwe. Wyprawy kilkuset kilometrowe na podanie leku
sg niepotrzebne. Dostepnosé lekow takze sie zmienia. Mamy leki, ktére poczatkowo byty podawane
w postaci dozylnej, a w tej chwili mamy leki podawane w postaci podskérnej. Licze, ze w najblizszym
czasie problem, z jakim spotykajg sie pacjenci z chorobami Fabry'ego i Gaucher’a zostanie rozwigzany
przez Ministra Zdrowia z korzyscig dla pacjentéw, tak jak w innych programach lekowych, ktére
umozliwity leczenie w warunkach domowych.

Prezes Krystyna Wechmann, Prezes Fundacji Polskiej Koalicji

\"‘{ (1A

Pacjentdéw Onkologicznych, Rada ds. Ochrony Zdrowia przy # \
Prezydencie RP \@*\/ i
Celem naszych dziatan jest nie tylko szybka diagnoza, skuteczne leczenie i _~_/‘
rehabilitacja medyczna, ale umozliwienie pacjentom powrotu do pracy i A
aktywnosci spotecznej po przebytej chorobie onkologicznej. Zapewnia to na

pewno skoordynowana sciezka diagnostyczno-terapeutyczna pacjenta oraz \

dostep refundacyjny do nowych terapii. Dlatego z perspektywy Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych aktywizacja zawodowa pacjentéw
onkologicznych jest kluczowa. Dlatego dzisiejszy temat Medycznej Racji Stanu jest nam szczegdlnie
bliski. Czytajgc raport Instytutu Medycyny Pracy w todzi zaskoczyto mnie, ze az 57% chorych
zaprzestaje zupetnie pracy, lub zmienia jej profil, a 75% chorych przestaje pracowaé¢ w trakcie
hospitalizacji i leczenia. To mnie zaskakuje, bo mam inne doswiadczenie patrzac na decyzje pacjentow,
z ktérymi sie spotykam. Widze rdznice miedzy tym, co byto 30 lat temu, kiedy sama zachorowatam
i wiele, wiele moich kolezanek Amazonek przeszto na rente. Oczywiscie ja bytam bardzo aktywna.
Frustrowato mnie, ze mam sie wstydzi¢ choroby, bo wtedy byt to temat tabu, wiec zatozytam ruch
spoteczny Amazonki. Faktycznie, w tamtych latach, spotykato nas wiele rzeczy, ktére powodowaty
utrudniony powrét do pracy. Przy raku piersi czesto pojawiaty sie obrzeki korczyny po stronie
operowanej, a leczenie byto mniej komfortowe, niz te, ktére oferowane jest dzisiaj. Obecnie istniejg
zupetnie inne mozliwosci terapeutyczne, a wybor terapii jest wynikiem ustalen lekarza z pacjentem,
ktory jest traktowany jako partner. Z raportu wynika jednak, ze az 80 procent pacjentdw nie dostaje
wiasciwe]j informacji od lekarza. Instrukcji, jak moze poprawié swojg jakos¢ zycia, czy wrdcié¢ do pracy.
Az 37% pacjentéw doswiadcza dyskryminacji w srodowisku zawodowym. Moje doswiadczenie méwi,
ze to wyglada jednak troche inaczej z perspektywy kobiet po leczeniu raka piersi. Przeprowadzono
w naszych klubach ankiete, z ktdrej wynika, ze az 42% kobiet nie wrdcito do pracy, a 50% kobiet
z rakiem piersi ograniczyto aktywnos¢ zawodowa. Mysle, ze dotyczy to gtdwnie pan w moim wieku,
ktore zachorowaty dekady lat temu. W tej chwili zdecydowana wiekszo$¢ kobiet z rakiem piersi, ktére
sg w wieku aktywnosci zawodowej wraca do pracy. Kobiety sg bardzo zainteresowane przystgpieniem
do naszych stowarzyszen. Wiemy, ze choroba nowotworowa powoduje duzy stres, strach, ktory tez
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doprowadza do depresji, wiec powrot do pracy jest jednym z elementdw, ktéry powoduje, ze zmniejsza
sie poziom leku i strachu. Bardzo czesto mowi sie o aktywnosci fizycznej w trakcie leczenia i po leczeniu.
Wiele lat temu zalecano ograniczaé wysytek, zeby sie nie przemeczaé. Dzisiaj aktywnos¢ fizyczna
i zmiana stylu zycia jest niezwykle wazna. Zaczynamy juz méwié w raku piersi, ze nie tylko wczesne
wykrycie daje mozliwo$¢ skutecznego leczenia, co wptywa na nizszg $miertelnosé. Teraz mowimy
o mozliwosci zapobiegania rakowi piersi wtasnie przez zmiane stylu zycia, dbanie, zeby nie
doprowadzac¢ do otytosci, do tych wszystkich czynnikdw ryzyka, ktére wywotujg zachorowania na ten
nowotwor.

W imieniu pacjentéw, z ktdrymi na co dzierh mam kontakt, zwracam sie z apelem, aby lekarze zachecali
pacjentéw do zmiany stylu zycia i aktywnosci zawodowej, rodzinnej, czy spotecznej. Przyktady
Amazonek i innych pacjentéw wskazujg, ze praca daje im wiele zadowolenia i mozliwosci, proces
leczenia przebiega lepiej, a jakos¢ ich zycia jest zdecydowanie lepsza. Amazonki, ktére w uogdlnione;j
chorobie z przerzutami miaty jakis cel zycia i aktywnosé, mobilizowaty sie bardziej do dalszego zycia,
mimo trudnosci zwigzanych z chorobga. Dzieki temu przezywaty pieé, dziesie¢ lat dtuzej, czy nawet
wiecej. Na temat aktywnosci fizycznej i psychicznej bardzo duzo méwimy w naszym stowarzyszeniu.
Otrzymujemy granty na aktywizacje zawodowg, organizujemy nauke jezyka angielskiego, czy zajecia
komputerowe. Te zajecia cieszg sie duzym powodzeniem. Dofinansowanie pomaga nam pozyskac
rowniez PFRON. Pamietajmy, ze oprdcz poprawy wynikow leczenia, aktywnos¢ zawodowa, rodzinna
i spoteczna daje pacjentom poczucie wartosci i bezpieczeristwa.

Prezes Robert Jagodziriski, Wiceprezes Zarzgdu Fundacji
Aktywnej Rehabilitacji (FAR)

Chciatbym podzieli¢ sie z PaiAstwem dobrg praktyka, jezeli chodzi o
edukacje zdrowotng w tym wymiarze, ktdry pozwala na podmiotowe
wiaczenie pacjenta w proces leczenia. Pozwala ona takze na
przezwyciezenie nastepstw choroby oraz na optymalnie szybki powrét do
aktywnosci spotecznej i zawodowej. W tym procesie widze role organizacji
pacjenckich. Mysle, ze mamy bardzo duzg role do odegrania. Na co dzien
zajmujemy sie osobami, ktére w wyniku nabytych wad wrodzonych, czy urazéw okotoporodowych s3
niepetnosprawne i muszg porusza¢ sie na wozku inwalidzkim. Drugg grupa osob, ktérymi sie
zajmujemy, to sg osoby, ktére w wyniku wypadkéw komunikacyjnych, czy wypadkdéw przy pracy,
doznajg uszkodzenia rdzenia kregowego, a ich zycie wigze sie z takie z wdzkiem inwalidzkim.
Kluczowym elementem jest to, zeby od samego poczatku pacjent i jego rodzina byli bardzo dobrze
poinformowani, jaki bedzie kliniczny przebieg choroby. Muszg réwniez wiedzie¢, jaki jest wptyw
choroby na codzienne zycie i na mozliwos¢ przysztego funkcjonowania. Chciatbym nawigzac
do watkdéw, ktdére bylty poruszane w kontekscie szczepien i wptywu szczepien oraz profilaktyki na
prokreacje i na mozliwos¢ posiadania potomstwa. Powiem Panstwu szczerze, ze tutaj jest kilka
problemdéw wskazujgcych na koniecznos$¢ edukacji w tym zakresie. Pierwszy jest taki, ze sam jezyk
diagnoz medycznych i tych przekazywanych ustnie, ale tez tych, ktdre sg rejestrowane w szerokiej
dokumentacji medycznej, jest bardzo czesto dla pacjenta hermetyczny i niezrozumiaty. Jezeli pacjent
ma szczescie i trafi na lekarza specjaliste, ktéry ma czas i podmiotowe podejscie do pacjenta i potrafi
w sposob zrozumiaty te diagnoze przekazac, to bardzo dobrze. Niestety czesto pacjenci i ich rodziny,
od samego poczatku sg bardzo zdezorientowani i niedoinformowani, jezeli chodzi o podejmowane
procedury i szanse tych procedur na poprawienie stanu zdrowia i codziennego funkcjonowania. Bardzo
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czesto jest pomijana ta perspektywa, a ona jest szczegdlnie wazna przy wypisie pacjenta,
po zakoniczonym leczeniu i rehabilitacji. Czasami w trudnych przypadkach neurologicznych, leczenie
i rehabilitacja mogg trwac nawet po6t roku. W momencie, gdy pacjent jest wypisywany do domu bardzo
czesto nie wie, jak w tej sytuacji sie odnalezé, jak kontynuowac leczenie, jakie s jego rokowania
i szanse na powrdét do pracy, petnienie rél w rodzinie, mozliwosci prokreacji. Dla pacjenta konczy sie
etap leczenia, a zaczyna etap zycia osoby z chorobg, niepetnosprawnoscig w sSrodowisku zamieszkania.
W latach 2014-2015 wspélnie z Polskim Towarzystwem Seksuologicznym realizowalisSmy szeroki
program rehabilitacji seksualnej, gdzie poza tym aspektem zwigzanym z diagnozg, wskazywaniem na
mozliwosci posiadania potomstwa, szeroko propagowana byta idea wykorzystania wszystkich
mozliwosci, ktére daje wspoétczesna medycyna do tego, zeby osoby z trudnymi schorzeniami
neurologicznymi, uszkodzeniami rdzenia kregowego mogty staé sie rodzicami. Jest to bardzo waine,
dlatego, ze jest taki etap w zyciu osoby, ktéra doswiadcza problemu zdrowotnego, kiedy etap bycia
pacjentem musi zosta¢ zakonczony, zeby przejs¢ na nastepny etap, bycia rodzicem, pracownikiem,
wspotpracownikiem, osobg, ktora sie realizuje spotecznie i zawodowo. To tez widaé¢ w przypadku
dzieci, ktére zyja z niepetnosprawnoscia od urodzenia. Koncentracja rodzicow na potrzebach
zwigzanych ze zdrowiem, bardzo czesto eliminuje perspektywe funkcjonowania w srodowisku
szkolnym i przysztej niezaleznosci. Nasze doswiadczenia wskazujg na wptyw edukacji i podmiotowego
wigczenia pacjenta na jakos¢ zycia i codzienne funkcjonowanie. Znam wiele przyktadéw oséb, sam
jestem jedna z nich, ktére pomimo bardzo trudnych i ztozonych schorzen neurologicznych osiggnety
peten poziom aktywnosci spotecznej, w tym zawodowej. Jest to mozliwe.

Dziatania, ktére realizujemy, robimy w porozumieniu ze specjalistami, lekarzami, personelem
medycznym oddziatéw neurologii, oddziatéw rehabilitacji. Méj apel o zaangazowanie organizacji
pacjenckich, wynika z tego, ze edukacji taka zawsze najlepiej sie sprawdza, jezeli jest realizowana przez
specjaliste, lekarza prowadzacego, czy lekarza rodzinnego we wspdtpracy z liderem pacjentem.
Konieczne jest zaangazowanie wszystkich oséb, ktére biorg udziat w leczeniu pacjenta. Rola organizacji
pacjenckich jest o tyle wazna, ze nikt lepiej, w sposdb bardziej autentyczny nie zarysuje perspektywy
i mozliwosci zyciowych pacjenta niz osoba, ktéra sama doswiadczyta podobnego problemu
zdrowotnego, ktdéra sama z tym problemem sie uporata. To jest dosy¢ istotne. Mowiliscie panstwo
o edukacji dzieci. W programie edukac;ji dzieci miatem przyjemnos¢ w ramach réznych prowadzonych
przez FAR zadan, pojawiac sie w szkotach podstawowych oraz srednich. Co prawda, méj zakres edukacji
dotyczyt bezpieczenstwa podczas wakacji i spedzania wolnego czasu oraz unikania zagrozen, ktére
przetozytyby sie na jakies nieszczesliwe wypadki i pdzniejsza niepetnosprawnosé¢, ale widaé byto,
ze kontakt mfodziezy i dzieci z osobg, ktéra ma widoczng niepetnosprawnos¢, czy chorobe petni bardzo
duzg role motywacyjng i edukacyjng. Nalezy wypracowa¢ formute, ktéra funkcjonuje juz
w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spotecznej, gdzie cze$¢ zadann w obrebie aktywizacji spotecznej,
wigczenia spotecznego i aktywizacji zawodowej jest przekazywana organizacjom pozarzgdowym.

Prezes Dorota Habich, Zastepca Prezesa Zarzqdu
PFRON

Serdecznie dziekuje za zaproszenie do udziatu w debacie
»Aktywnos¢ zawodowa pacjenta i jego bliskich”. Wczesniej
zaplanowane obowigzki uniemozliwity mi bezposrednie
spotkanie z Panstwem. Korzystam zatem z okazji, by listownie
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przekaza¢ stowa uznania i serdeczne zyczenia. Jestem pod wrazeniem dopracowania szczegdtow
i zaangazowania widocznego w przygotowaniu paneli dyskusyjnych. Zaréwno podejmowana tematyka,
jak i dobdr ekspertow zastugujg na stowa uznania. Ciesze sie, ze wykwalifikowani specjalisci po raz
kolejny wtgczajg sie do dyskusji w obszarze polityki prozdrowotnej. Inicjowanie dziatan w tym zakresie
jest niezwykle wazne dla wspdtczesnego spoteczeristwa. Postawienie w centrum pacjenta i jego
potrzeb, skupienie sie na proponowaniu konkretnych rozwigzan odgrywajg istotng role w procesie
ochrony czy tez powrotu do zdrowia, a co za tym idzie — do aktywnosci zawodowej. Mozliwo$é pracy
w czasie choroby pacjenta jest bowiem czesto czynnikiem mobilizujgcym do dbania o siebie i dgzenia
do odzyskania dobrego stanu zdrowia. Serdecznie wszystkich Paristwa pozdrawiam, zyczac efektywnej
debaty i twérczych wnioskdw, zachecajacych do podejmowania dalszych dyskusji w przysztosci.

Misjg Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych (PFRON) jest utatwianie osobom
niepetnosprawnym petnego uczestnictwa w zyciu zawodowym i spotecznym. Pracujemy dla oséb
niepetnosprawnych. Utatwiamy podjecie pracy i zycie wsrdd innych ludzi, w rodzinie i spoteczenstwie.
Naszym celem jest wyrdwnywanie szans i poszanowanie praw oséb niepetnosprawnych. Dbamy
0 usuwanie barier w zyciu codziennym, nauce, pracy i petnieniu rél spotecznych. Wspieramy osoby
niepetnosprawne. Troszczymy sie o utrzymanie miejsc pracy. Przekazujemy doptaty do pens;ji
pracownikéw. Pomagamy przedsiebiorcom i rolnikom pfacié¢ sktadki ZUS. Ptacimy za pobyt uczestnika
w warsztatach terapii zajeciowej. Ponosimy koszty zatrudnienia w zaktadach aktywnosci zawodowej.
Prowadzimy partnerskg wspoétprace z samorzgdami. Dzieki temu docieramy do oséb, ktére najbardziej
potrzebujg naszej pomocy.’

Dr Jakub Gierczyriski, MBA, Ekspert systemu ochrony
zdrowia

W systemie ochrony zdrowia zorientowanym na wartos¢ koszty muszg by¢
liczone catosciowo, efekty zdrowotne powinny uwzgledniaé wyniki i

doswiadczenia pacjentéw, a wydatki na ochrone zdrowia powinny by¢
traktowane, jako inwestycja. Powtarzamy na kazdej Medycznej Racji Stanu,

ze polski system ochrony zdrowia jest niedofinansowany od dekad, a do
tego dochodzi brak postrzegania zdrowia, jako najwyzszej wartosci i priorytetu spotecznego. To smutna
spuscizna po okresie 1945-1989. Poprzez brak adekwatnego do potrzeb medycznych 38 min
obywatelki kraju w centrum Europy, finansowania zdrowia w Polsce, wszystkie nasze dziatania s3
fragmentaryczne i utrudnione. Po prostu nie jesteSmy w stanie adekwatnie finansowa¢ kadr,
procesow, diagnostyki, lekdw oraz osrodkéw klinicznych. Czechy przeznaczajg na gtowe mieszkanca na
zdrowie 1,3 tys. euro PPP wiecej niz Polska. System ochrony zdrowia w Czechach uznawany jest za
wydolny i odporny. Czesi przeznaczali w 2021 r. ok. 3 tys. euro PPP na ochrone zdrowia, na glowe
mieszkarca, amy w Polsce tylko ok. 1,7 tys. euro PPP (6,4% PKB). Srednia dla Unii Europejskiej wyniosta
ok. 4 tys. euro PPP (11% PKB), a w Niemczech przeznaczono na zdrowie 5,2 tys. euro PPP. Jestem
przekonany, ze gdy Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia w Polsce mieliby takie fundusze
do wydania na zdrowie, to przy naszej wydajnosci systemu (bo od lat osiggamy przyzwoite wyniki
zdrowotne pomimo chronicznego niedofinansowania), bylibySmy w czotdwce krajow w zakresie
wydolnosci i jakosci systemu ochrony zdrowia. Zdrowie musi by¢ finansowane adekwatnie do potrzeb

7 https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/programy-i-zadania-pfron/
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medycznych Polakéw. Nie mozemy oczekiwa¢ europejskiej skutecznosci, dostepnosci, jakosci
i terminowosci zabezpieczenia Swiadczen zdrowotnych majgc obecny poziom finansowanie systemu
ochrony zdrowia w Polsce. Przypomne, ze w 2022 r. wg. GUS wydalismy ok. 206 mld zt publicznych
i prywatnych srodkéw na zdrowie, co stanowito 6,7% Produktu Krajowego Brutto, gdy srednia OECD
wynosita w 2022 r. 9,2% PKB.%° Do systemu ochrony zdrowia musi by¢ dostarczone minimum 50 mld
zt wiecej co rok. W 2022 r Polacy wydali na ochrone zdrowia az 52 mld zt z prywatnych kieszeni
(pamietajmy, ze wydatki publiczne to sg takze nasze prywatne pienigdze, nasze sktadki zdrowotne).
To najwyzsza kontrybucja wydatkéw prywatnych w krajach Unii Europejskiej. System ochrony zdrowia
w Polsce musi zostac zasilony srodkami budzetowymi, tak jak zasilany jest ZUS oraz inne instytucje.
Celem powinno by¢ finansowanie systemu ochrony zdrowia w Polsce na poziomie Czech, a potem na
poziomie Srednie EU, lub OECD. Wtedy dopiero powinnysmy zastanawiac sie, czy dalszy wzrost
finansowania systemu ochrony zdrowia w Polsce jest uzasadniony i racjonalny. Pandemia COVID-19
pokazata dobitnie, ze niedofinansowany polski system ochrony zdrowia byt niewydolny i staby, co
przetozyto sie na liczbe nadmiarowych zgondéw (najwyzsza w UE) oraz potezny dtug zdrowotny.
Statystyczny Polak w 2022 r. miat w chwili urodzenia oczekiwang dtugos¢ zycia na poziomie 77,4 lat,
gdy srednia Unijna wynosita 80,7 lat, a statystyczny obywatel Hiszpani i Szwecji az 83 lata. Ta, blisko
3,5 letnia rdéznica pomiedzy Polskg a srednig Unijng — zresztg dotyczaca pozostaty krajéw post-
sowieckich, oprécz Czech — pokazuje korelacje pomiedzy niedofinansowaniem systemu ochrony
zdrowia, a dtugoscig zycia mieszkancéw w poszczegdlnych krajach. Do tego dochodzi réwniez
oczekiwana dtugos¢ zycia w zdrowiu, DALYs, LYGs i olbrzymie straty dla gospodarki z powodu kosztéw
posrednich utraconej produktywnosci i nadumieralnosci obywateli.’® W Mapach Potrzeb Zdrowotnych
w 2019 r. przedstawiono analize struktury problemdéw zdrowotnych wg wskaznika DALY dla populacji
kobiet i mezczyzn w Polsce, dla wszystkich grup wiekowych (populacja Polski liczyta wtedy 38,4 min
oséb). Najwiecej konsekwencji chorobowych generowaty choroby uktadu krazenia - ok. 2,9 min DALY
(ok. 27% wszystkich chordb niezakaznych), nastepnie nowotwory — ok. 2,7 min DALY (25%), choroby
uktadu miesniowo-szkieletowego — ok. 860 tys. DALY (8%), choroby uktadu nerwowego — ok. 725 tys.
DALY (6,8%), cukrzyca i choroby nerek — ok. 608 tys. DALY (5,7%), choroby uktadu trawiennego — ok.
579 tys. DALY (5,4%), choroby psychiczne - ok. 545 tys. DALY (5,1%).'* Wydatki Zaktadu Ubezpieczen
Spotecznych na sSwiadczenia z ubezpieczen spotecznych zwigzane z niezdolnoscig do pracy rosng
w ostatnich latach, co pokazuje, jak okreslone schorzenia wptywajg na rynek pracy i swiadczen
spotecznych.'? W 2022 r. wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoécig do pracy ogétem wyniosty

8 Health at a Glance 2023 https://www.oecd.org/health/health-at-a-glance/

9 Wydatki na ochrone zdrowia w latach 2020-2022 GUS https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/zdrowie/zdrowie/wydatki-
na-ochrone-zdrowia-w-latach-2020-2022,27,3.html

10 poland: Country Health Profile 2023 https://www.oecd-ilibrary.org/social-issues-migration-health/poland-country-health-
profile-2023 f597c810-en

11 Analiza struktury probleméw zdrowotnych wg wskaznika DALY (wartosci bezwzgledne w 2019 r.) dla populacji kobiet i
mezczyzn w Polsce - wszystkie grupy wiekowe (populacja 38.4 min os6b). Mapy Potrzeb Zdrowotnych. MZ 2023
https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gbd/

12 Wydatki na $wiadczenia z ubezpieczen spotecznych zwigzane z niezdolnoscig do pracy w 2022 r. ZUS. 2023
https://www.zus.pl/baza-wiedzy/statystyka/opracowania-tematyczne/wydatki-na-swiadczenia-z-ubezpieczen-spolecznych-
zwiazane-z-niezdolnoscia-do-pracy
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ok. 46 mld zt i w poréwnaniu do 2021 r. wzrosty o ponad 1,6 mid zt. Kwota tych wydatkéw
w omawianym roku stanowita 1,5% PKB i w stosunku do roku poprzedniego udziat ten zmniejszyt sie
0 0,2 punktu procentowego. Na przestrzeni ostatnich siedmiu lat stopniowo maleje udziat wydatkéw
na renty z tytutu niezdolnosci do pracy w wydatkach ogétem. W 2018 r. wydatki na renty z tytutu
niezdolnosci do pracy stanowity 37,2% ogétu wydatkéw, a w 2022 r. — 30,5%. Zmniejsza sie rowniez
liczba pobierajacych renty z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2018 r. ich przecietna liczba wyniosta 750,2
tys., aw 2022 r.—574,5 tys. Zmniejszata sie rowniez liczba pobierajgcych renty z tytutu niezdolnosci do
pracy. W 2018 r. ich przecietna liczba wyniosta 750,2 tys., aw 2022 r.— 574,5 tys. Jednoczes$nie wzrasta
znaczgco udziat wydatkdéw na absencje chorobowg, wyptacang przez ZUS i z funduszy zaktadéw pracy.
Poczawszy od 2016 r. stanowig one pierwszg pozycje w wydatkach zwigzanych z niezdolnoscig do
pracy. W 2018 r. udziat wydatkéw na absencje chorobowg wynidst 50,1% wydatkéw ogdtem i byt
wyzszy od udziatu wydatkéw na renty z tytutu niezdolnosci do pracy o 12,9 punktu procentowego.
W 2022 r. ich udziat wynosit juz 55,3% i byt wyzszy od udziatu rent z tytutu niezdolnosci do pracy 0 24,8
punktu procentowego. Liczba dni absencji chorobowej w 2022 r. wyniosta ok. 239 mlIn i w poréwnaniu
z rokiem 2018 wzrosta o ok. 12 min, a w poréwnaniu z rokiem poprzednim byta nizsza o ok. 11 min.
W strukturze wydatkéw rosng rédwniez wydatki na swiadczenia rehabilitacyjne i renty socjalne.
W przypadku wydatkéw na swiadczenie rehabilitacyjne, ich udziat w wydatkach ogétem wynosit od
4,7% w 2018 r. do 5,4% w 2022 r., natomiast w przypadku rent socjalnych udziat ten wzrdst z 7,5% w
2018 r. do 8,5% w 2022 r. W strukturze wydatkéw ogdtem na swiadczenia z tytutu niezdolnosci do
pracy w 2022 r. (ok. 46 mld zt ogétem), grupami chorobowymi generujgcymi najwyzsze wydatki byty
analogicznie jak w roku poprzednim zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania — 16,3% ogétu
wydatkow (ok. 7,5 mld zt), choroby uktadu miesniowo-szkieletowego i tkanki tacznej — 14,7% (ok. 6,8
mld zt), urazy, zatrucia i inne okreslone skutki dziatania czynnikéw zewnetrznych — 12,9% (ok. 5,9 mld
zt), choroby zwigzane z okresem cigzy, porodu i potogu — 12,1% (ok. 5,6 mld zt), choroby uktadu
oddechowego — 9,2% (ok. 4,3 mld zt), choroby uktadu krazenia — 7,7% (ok. 3,5 mld zt) oraz choroby
uktadu nerwowego — 7,2% (ok. 3,3 mld zt). W 2022 r. wyzej wymienione grupy chorobowe byty
przyczyng 80,1% wydatkdw poniesionych w zwigzku z niezdolnoscig do pracy. W 2021 r. udziat tych
grup chorobowych uksztattowat sie na niewiele nizszym poziomie - 79,8%.

4. Wnioski i rekomendacje

Whioski Rekomendacje

Wedtug GUS osoby aktywne zawodowo Rekomendowane jest traktowanie systemu
stanowity w 2022 r. 58,2% ludnosci w wieku  ochrony zdrowia, jako gwarancje oraz inwestycje w
15-89 lat. Aktywnos¢ zawodowa jest zdrowie i produktywnos¢ obywateli Polski.

ogromnym wyzwaniem. Profilaktyka,
diagnostyka, skuteczne terapie, rehabilitacja
- to kluczowe i krytyczne warunki utrzymania
zdrowia, powrotu do zdrowia po chorobie
lub zycia z choroba.

Oczekiwana dtugos¢ trwania zycia dla Rekomendowane jest wprowadzenie

mezczyzn wynosi ok. 73,4 lat, a kobiet - 81,1 = kompleksowych dziatarh wptywajacych na

lat (réznica ok. 8 lat). Srednia oczekiwane;j wydtuzenie oczekiwane]j dtugosci zycia Polakéw i
dtugosci zycia dla Unii Europejskiej wynosi wydtuzenie dtugosci zycia w zdrowi przede

82,9 lat dla kobiet i 77,2 lat dla mezczyzn
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(réznica ok. 6 lat). Polka zyje w zdrowiu 63,1
lata, a statystyczny Polak 59,1 lat. W 2021 r.
liczbe lat zdrowego zycia w chwili urodzenia
w UE oszacowano na 64,2 lat dla kobiet i
63,1 lat dla mezczyzn.

W 2021 r. w Polsce na system ochrony
zdrowia wydano ogotem tylko ok. 1,7 tys.
euro PPP na gtowe mieszkanca (6,4% PKB).
Czesi przeznaczyli w ok. 3 tys. euro PPP, a
Srednia dla Unii Europejskiej wyniosta ok. 4
tys. euro PPP (11% PKB)

Wydatki ZUS tytutem niezdolnosci do pracy
w wyniku choroby wyniosty w 2022 r. ok. 46
mld zt, przy 131 mld zt wydatkéw ZUS na
$wiadczenia zdrowotne.

Nieswoiste zapalenia jelit (NZJ), to grupa
chordb charakteryzujgcych sie przewlektym
stanem zapalnym przewodu pokarmowego i
wigze sie z ryzykiem trwatego uszkodzenia
jelit. W Polsce na NZJ choruje ok. 100 tys.
pacjentéw, z czego 73 tys. na wrzodziejgce
zapalenia jelita grubego, a 24 tys. na
chorobe Lesniowskiego-Crohna.

Wrodzony obrzek naczynioruchowy (HAE), to
rzadka choroba genetyczna charakteryzujgca
sie wystepowaniem obrzekéw,
prowadzgcych do zagrozenia zycia.

HCV ciagle stanowi zagrozenie dla polskiej
populacji ze wzgledu na brak mozliwosci
zapobiegania chorobie na drodze szczepien
(nie zostata jeszcze wynaleziona szczepionka
na HCV) oraz powazne konsekwencje
dtugoletniego zakazenia (marskos¢ watroby,
rak watrobowokomérkowy i zgon). Nadal
ponad 140 tys. oséb jest aktywnie chorych
na WZW typu Ci ok 70% zyje w
nieSwiadomosci zakazenia wirusem HCV.
Istnieje wiec pilna potrzeba zwiekszenia
wysitkdw w zakresie w diagnostyki HCV, a
nastepnie leczenia WZW typu C. Aby

wszystkim poprzez wzmocnienie dziatan
profilaktycznych oraz wzrost edukacji zdrowotne;j.

Rekomendowany jest wzrost finansowania

systemu ochrony zdrowia w Polsce minimum do
poziomu Czech, a nastepnie do poziomu $redniej
Unii Europejskiej — bez inwestycji po stronie
medycyny profilaktycznej i naprawczej nie
doprowadzi sie do poprawy stanu zdrowia Polakéw
i wzrostu ich produktywnosci.

Nalezy zwiekszy¢ wydatki NFZ na $wiadczenia
zdrowotne, aby zmniejszy¢ wydatki ZUS na absencje
chorobowe i renty wynikajgce z niezaspokojonych
potrzeb zdrowotnych obywateli.

Rekomendowana jest:

Poprawa dostepu do skutecznych terapii
NZJ i ich powiktan poprzez refundacje
upadacytynibu — terapii doustnej i
pierwszego leku matgczosteczkowego i
darwadstrocelu — zaawansowanej terapii
tkankowej

Wdrozenie modelu opieki koordynowane;j
nad chorymi z nieswoistymi chorobami jelit,
ktéry gwarantowatby kompleksowa opieke
nad tymi pacjentami

Poprawa wyceny $wiadczen — szczegdlnie
promujacej leczenie w  warunkach
domowych i ambulatoryjnych

Rekomendowane jest:

Poszerzenie dostepu pacjentéw do leczenia
profilaktycznego w ramach programu
lekowego B.122 poprzez dodanie w
kwalifikacji do programu obrzekéw o innej
lokalizacji, niz krtan

Rekomendowana jest petna refundacja publiczna:

Narodowego Programu Eliminacji HCV
opartego na  ogodlnopolskim programie
powszechnych badan przesiewowych w
kierunku HCV.

Skutecznej terapii HCV w ramach programu
lekowego B.71 Leczenia przewlektego
wirusowego zapalenia watroby typu C,
terapig bezinterferonowsa.
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osiggnac cele WHO w zakresie eliminacji
WZW C do 2030 konieczne jest leczenie ok.
12 tys. 0séb rocznie. Zatozenie to wigze sie z
koniecznoscig uruchomienia w trybie pilnym
ogoblnopolskiego programu powszechnych
badan przesiewowych ktore umozliwityby
testowanie ok. 2 do 2,5 mln 0séb rocznie.
Wg WHO otytos¢ to jedna z gtéwnych chordb
cywilizacyjnych, ktéra szczegdlnie zagraza
mieszkaricom Europy. W ciggu ostatnich 20
lat trzykrotnie przybyto ludzi z otytoscig. W
Polsce na otytosé cierpi co czwarta osoba.
Nadmierng mase ciata w naszym kraju ma
65,7 proc. mezczyzn i 45,9 proc. kobiet.
Nadwaga i otytos¢ zwiekszajg ryzyko
zachorowalnosci na cukrzyce typu 2,
nadcisnienie tetnicze, zaburzenia lipidowe,
chorobe niedokrwienng serca, obturacyjny
bezdech senny, chorobe zwyrodnieniowa
stawodw, depresje oraz sprzyja rozwojowi
niektérych typow nowotworéw i podwyzsza
ryzyko zgonu.

W Polsce znakomicie dziata krajowy Program
Badan Przesiewowych Noworodkéw
koordynowany przez Zaktad Badan
Przesiewowych i Diagnostyki Metabolicznej
oraz Zaktad Genetyki Instytutu Matki i
Dziecka obejmujacy 30 jednostek
chorobowych. Plasuje to Polske na drugim
miejscu w rankingu europejskim, jedynie
Witochy majg w przesiewowym programie
krajowym 48 jednostek chorobowych.
Choroby Fabry’ego i Gaucher’a, to
ultrarzadkie choroby, ktérych leczenie jest
refundowane w ramach programéw
lekowych — B.104 i B.23, w warunkach
poradni przyszpitalnych.

Rekomendowane jest:

e opracowanie i wdrozenie Strategicznego
Planu na Rzecz Prewencji i Leczenia
Otytosci w Polsce;

¢ refundacja publiczna skutecznych metod
leczenia choroby otytosciowej (ICD10:E66);

e wprowadzenie rutynowego pomiaru BMI i
rutynowa diagnoza otytosci w kazdej
placéwce systemu ochrony zdrowia.

Rekomendowane jest wiaczenie do przesiewu
noworodkowego nastepnych pieciu chordb:
Fabry’ego, Pompego, Hurlera, Huntera i Gaucher’a

Rekomendowane jest:

e wprowadzenie mozliwosci leczenia choroby
Fabry’ego i Gaucher’a w warunkach
domowych, zapewniajgc odpowiedni nadzoér
pielegniarki, czy lekarza, spetniajgcy wymogi
bezpiecznej farmakoterapii.

e w przypadku choroby Fabry’ego zniesienie
limitowania populacji wtgczanej do
programu lekowego oraz optymalizacja
wyboru terapii z uwzglednieniem jakosci
Zycia pacjenta.

o w przypadku choroba Gaucher’a wtaczanie
do programu lekowego pacjentéw bez
ograniczen wiekowych
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5. Kluczowe informacje przygotowane na debate przez Medyczng
Racje Stanu z zakresu wybranych choréb majacych wptyw na
aktywnos¢ zawodowa pacjenta i jego bliskich

Nieswoiste zapalenia jelit (NZ))

Nieswoiste zapalenia jelit, NZJ (ang. inflammatory bowel disease, IBD) to grupa chordb
charakteryzujgcych sie przewlektym stanem zapalnym przewodu pokarmowego i wigze sie z ryzykiem
trwatego uszkodzenia jelit. NZJ zwiekszajg takze ryzyko zachorowania na raka jelita grubego. Prawie 7
milionéw ludzi na catym s$wiecie cierpi na NZJ. Chociaz NZJ wystgpi¢ w kazdym wieku, to na ogét
choroba pojawia sie we wczesnej dorostosci, miedzy 15 a 30 r.z. i ma trwaty wptyw na cate zycie
pacjenta oraz jego aktywnosc¢ spoteczng i zawodowa.

W Polsce na NZJ choruje 100 tys. pacjentéw, z czego 73 tys. na WZJG a 24 tys. na ChLC. Choroba
Lesniowskiego-Crohna (ChLC) i wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG) to dwa gtdwne typy NZJ,
ktére dotykajg réznych obszaréw przewodu pokarmowego. ChLC moze zajg¢ dowolng czesé przewodu
pokarmowego, najczesciej w obszarze pomiedzy jelitem cienkim a okreznicg. WZIG atakuje jelito
grube, powodujac ciggte zapalenie btony sluzowej rozciggajgce najczesciej od odbytu i zajmujac kolejne
czesci okreznicy lub cate jelito grube. Pacjenci z NZJ to najczesciej osoby w wieku 20-40 lat — czyli
bedace w wieku o najwyzszej produktywnosci, ktdrym choroba utrudnia lub nawet uniemozliwia
realizacje celdw zawodowych. Chorzy korzystajg z toalety 20 razy dziennie, doswiadczajg krwawienia
z odbytu, zmeczenia, biegunek, nudnosci i wymiotdw, sg czesto hospitalizowani, majg trudnosci
z utrzymaniem aktywnosci zawodowej. 60% osob z ChLC wymaga operacji po 10 latach. W przypadku
WZJG skumulowane ryzyko operacji wynosi 15% po 10 latach.

Nieswoiste zapalenia jelit (NZJ) to czesty i powazny problem zdrowotny —w Polsce choruje na nie okoto
100 tys. oséb.’* Na NZJ najczesciej zapadajg osoby mtode, aktywne zawodowo, petne plandw
zyciowych — szczyt zachorowari przypada na wiek miedzy 15. a 35. rokiem zycia.'* NZJ bardzo
negatywnie wptywajg na jakosc¢ zycia pacjentdw - znacznie obcigzaja fizyczne i emocjonalne chorych i
ich bliskich.> NZJ nie powinna by¢ przeszkodg w zyciu, w realizacji rél zawodowych i spotecznych,
dlatego tak wazna jest wczesna diagnoza oraz dostep do skutecznego leczenia, ktére wycisza lub
tagodzi objawy choroby, poprawia jakos¢ Zzycia i pozwala lepiej funkcjonowa¢ w rodzinie i
spoteczenstwie. Skuteczng opcja terapeutyczng dla pacjentow z NZJ, u ktdrych nieefektywna okazata
sie standardowa terapia, sg leki biologiczne, w Polsce dostepne w ramach programéw lekowych. W
roku 2022 nastapity bardzo korzystne i oczekiwane zmiany dot. leczenia biologicznego NZJ: od stycznia

13 Zagorowicz E, Walkiewicz D, Kucha P, Perwieniec J, Maluchnik M, Wieszczy P, Reguta J. Nationwide data on epidemiology
of inflammatory bowel disease in Poland between 2009 and 2020. Pol Arch Intern Med. 2022 May 30;132(5):16194.

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

15 Andrzejewska J., Talarska D., Michalak M., Linke K. Jako$¢ zycia 0sdb z chorobg Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejgcym
zapaleniem jelita grubego. Analiza poréwnawcza Przeglad Gastroenterologiczny 2009; 4 (5): 251-255
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2022 zniesiono ramy czasowe dla terapii biologicznych, a od lipca 2022 refundowana jest postaé
podskdrna leku biologicznego — wedolizumabu. Ta forma podania umozliwia samodzielne podawanie
leku przez pacjentow we wtasnym domu, co zwieksza komfort leczenia i obniza koszty posrednie
(zwigzane m.in. z absencja w pracy czy dojazdami do oérodka).'®” Kryteria do wtgczenia do programoéw
lekowych leczenia NZJ sg jednak zbyt restrykcyjne (jedne z najbardziej restrykcyjnych w Europie), co
powoduje, ze w Polsce znaczgco mniej pacjentéw z NZJ, w pordwnaniu z innymi krajami europejskimi,
jest objetych leczeniem lekami biologicznymi. Zmiana kryteriow pozwolitaby na leczenie lekami
biologicznymi wiekszej liczby oséb z NZJ potrzebujgcych takiego leczenia, a takie na rozpoczecie
leczenia biologicznego na wczesniejszym etapie choroby, zanim dojdzie do powstania powikfan
i wyniszczenia organizmu, co daje wieksze szanse na powodzenie terapii i uzyskanie dtugotrwatej
remisji.®® O wyborze terapii optymalnej dla danego pacjenta, na danym etapie leczenia, powinien
decydowac lekarz we wspdtpracy z osobg chorg. Skuteczne zarzadzanie przewlektg zapalng chorobg
jelit wymaga stworzenia i realizacji planu leczenia oraz wspétpracy miedzy pacjentem, a lekarzem -
personalizacja leczenia pacjentéw z NZJ. Personalizacja leczenia pozwala na dostosowanie terapii do
potrzeb konkretnego pacjenta, jego stanu klinicznego oraz uwarunkowan zyciowych, tak by choroba
w jak najmniejszym stopniu wptywata na codzienne funkcjonowanie. Zasadne jest wprowadzenie
modelu opieki koordynowanej nad pacjentami z NZJ (ktéra umozliwi m.in. wczedniejszg diagnoze
i interdyscyplinarng opieke, m.in ze wsparciem dietetyka i psychologa.®®

Powiktaniem choroby Lesniowskiego-Crohna sg przetoki okotoodbytnicze (dodatkowe kanaty taczace
odbyt ze skérg w jego poblizu, powstate najczesciej w wyniku wytworzenia ropnia w przebiegu NZJ).
Przetoki sg powikfaniem, ktére diametralnie pogarsza jako$¢ zycia pacjentéw.?’ W leczeniu przetok
niezbedna jest $cista wspotpraca gastroenterologa i chirurga.?! Obecnie leczenie chirurgiczne przetok
nie jest zadowalajgce — istnieje mozliwos¢ poprawienia efektéw zabiegu chirurgicznego u pacjentéw
z przetokami, dzieki podaniu w trakcie zabiegu leku darwadstrocel, ktérego dziatanie zmniejsza stan
zapalny oraz wspiera gojenie ran i odbudowe zdrowej tkanki, co poprawia funkcjonowanie chorego.?

16 Wielki sukces! Od stycznia terapia biologiczna bez ograniczen czasowych!” https://j-elita.org.pl/aktualnosci/od-stycznia-
terapia-biologiczna-bez-ograniczen-czasowych/

17 Mamy to! Od 1 lipca wedolizumab refundowany takze w formie podskérnej https://j-elita.org.pl/aktualnosci/mamy-to-
od-1-lipca-wedolizumab-refundowany-takze-w-formie-podskornej/

18 Pigtka ,J-elity” — o to apelujemy do Ministerstwa Zdrowia” Pigtka "J-elity" - o to apelujemy do Ministerstwa Zdrowia -
Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,J-elita”

19 Reguta J. i wsp. Stan obecny w rozpoznawaniu i leczeniu ztozonych przetok odbytniczych (CPF) w chorobie Lesniowskiego-
Crohna (chLC) w Polsce — na podstawie badaniapt. ,,Schematy postepowania terapeutycznego u pacjentdw ze ztozonymi
przetokami w przebiegu choroby Lesniowskiego-Crohna”. Gastroenterologia Kliniczna 2018, 10(4): 135-147.

20 Banasiewicz T., Eder P., Rydzewska G., Reguta J., Dobrowolska A., Durlik M., Wallner G.: Statement of the expert group on
the current practice and prospects for the treatment of complex perirectal fistulas in the course of Crohn’s disease; Pol
Przegl Chir 2019: 91 (1): 38-46.

21 Kotodziejczak M., Sudot-Szopiriska 1., Zych W. Wspodtczesne leczenie przetok odbytu w chorobie Lesniowskiego-Crohna —
problem interdyscyplinarny. Nowa Med 2017; 24(2): 86-97.

22 https://www.ema.europa.eu/en/documents/overview/alofisel-epar-summary-public_en.pdf
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Wrzodziejgce Zapalenie Jelita Grubego (WZJG) obok chordb takich jak ChLC, RZS, £ZS, ZZSK i tuszczyca
nalezy do najczesciej wystepujacych chordb autoimmunologicznych, u podtoza ktérych stoi stan
zapalny, co implikuje silng potrzebe jego skutecznego leczenia. Choroby te mogg wspdtwystepowacd
u jednego chorego, co stwarza dodatkowe wyzwania terapeutyczne. Zycie z WZJG wptywa na wszystkie
aspekty codziennego zycia pacjenta, gtéwnie z powodu takich objawodw, jak parcia naglace
i nietrzymanie stolca. Pracujacy pacjenci z kontrolowanym WZJG zgtaszali, ze z powodu choroby
opuscili ok. 10% czasu pracy lub byt to czas spedzony nieefektywnie. W przypadku pacjentéw
z niekontrolowanym przebiegiem choroby, az 20% doswiadczyto uposledzenia aktywnosci zawodowe;j.
Pacjenci z WZJG ponad 20-krotnie czesciej przebywajg na zwolnieniu lekarskim dtuiszym niz 14
vs osoby zdrowe [Chouraki V, et al. Aliment Pharmacol Ther 2011;33:1133-42] Wskaznik bezrobocia
pacjentéw z WZJG jest ponad 3-krotnie wyzszy niz oséb zdrowych [Neovius M, et al. Gastroenterology
2013;144:536—43]. Okoto 23% do 45% pacjentéw z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego bedzie
ostatecznie wymagato operacji. Standardowg procedurg chirurgiczng w leczeniu wrzodziejgcego
zapalenia jelita grubego jest kolektomia, czyli usuniecie jelita grubego i wytonienie stomii
umozliwiajgcej przejécie wydalin. Operacje chirurgiczng u pacjentéw z WZJG uwaza sie jednak
za ostateczno$¢, w sytuacji, gdy leczenie nie pozwala na kontrole postepu choroby lub nagtych
powiktan WZJG, takich jak ciezkie krwawienie lub pekniecie jelita grubego. Operacja wigze sie nie tylko
z obcigzeniem spoteczno-ekonomicznym dla pacjentdow, ale po zabiegu mogga pojawic sie powiktania,
ktére mogg rowniez prowadzi¢ do znaczgcych zmian w stylu zycia pacjenta — réwniez ze wzgledu na
konieczno$¢ uzywania worka stomijnego.

Wczesna diagnoza i skuteczne leczenie sy wazne dla kontrolowania stanu zapalnego, ograniczenia
postepu i poprawy dtugoterminowych wynikdow. Utrzymujacy sie stan zapalny moze prowadzié
do ryzyka nawrotu choroby, dalszego uszkodzenia jelit lub raka jelita grubego. Poniewaz WZIG nie
mozna wyleczy¢, gtdwne cele leczenia skupiajg sie na zahamowaniu procesu zapalnego, co przektada
sie bezposrednio na zmniejszenie ilosci wyprdznien, zredukowanie lub wyeliminowanie krwawien
z odbytu i stopniowg odbudowe $luzowki. W leczeniu WZJG stosuje sie leki, ktdre zmniejszajg stan
zapalny btony $luzowej jelita grubego i w ten sposdb kontrolujg objawy, przy czym celem jest
wyindukowanie, a nastepnie utrzymanie remisji. Obecne mozliwosci leczenia obejmuja
farmakoterapie oraz metody chirurgiczne. Kwas 5-aminosalowy: czesto pierwszy krok w leczeniu
WZJG. Kortykosteroidy: zazwyczaj stosowane w przypadku umiarkowanego do ciezkiego WZJG i zwykle
nie sy podawane dtugoterminowo — lekarze starajg sie ograniczac ich uzycie do 3 miesiecy. Leki
biologiczne: ostatnio opracowane metody leczenia wskazane dla oséb z umiarkowang do ciezkiej
aktywna chorobg, ktére nie zareagowaty dobrze na konwencjonalng terapie. Lekiimmunomodulujace:
pomagajg zmniejszy¢ stan zapalny i ttumig odpowiedZ uktadu odpornosciowego, ktéra rozpoczyna
proces zapalenia. Inne leki: stosowane w leczeniu okreslonych objawéw wrzodziejgcego zapalenia
jelita grubego. Zabiegi chirurgiczne: pozwalajg na zaopatrzenie pacjenta z powiktaniami WZJG, lub gdy
to konieczne, na usuniecie jelita, ale mogg wystapi¢ powiktania pooperacyjne. U az jednej trzeciej
pacjentdw z WZJG leczenie nie jest catkowicie skuteczne lub mogg wystgpi¢ powiktania.

Cele leczenia WZJG wykraczajg poza leczenie objawowe i obejmujg remisje kliniczng, remisje
endoskopowg i gojenie btony $luzowej, poprawiajac jakosé zycia, ograniczajgc koniecznosé operacji
i postepujgcej niepetnosprawnosci. Koncepcja gtebokiej remisji w WZJG, ktdra obejmuje remisje
objawowg i endoskopowg, pojawita sie dziesie¢ lat temu, kiedy kilka badan wyraznie wykazato

MEDYCZNA RACJA STANU  GRUDZIEN 2023



znaczenie patrzenia szerzej, poza objawy choroby oraz osiggniecia i utrzymania remisji endoskopowej.
Remisja endoskopowa to brak zmian zapalnych w odcinkach okreznicy w badaniu endoskopowym
i wigze sie ona z poprawg wynikéw dtugoterminowych pacjentéw z WZJG. Remisja histologiczna moze
zmniejszy¢ ryzyko stosowania sterydow, hospitalizacji i nawrotu choroby. Gojenie btony Sluzowej (ang.
mucosal healing) w WZJG obejmuje gojenie endoskopowe i histologiczne i zostato zdefiniowane jako
brak kruchosci, krwi, nadzerek i owrzodzen btony $luzowej jelit. Wedtug STRIDE-II gojenie histologiczne
definiuje sie jako brak stanu zapalnego lub zmian strukturalnych. Moze by¢ stosowane jako
uzupetnienie remisji endoskopowej, aby zapewnié gtebszy poziom gojenia. W oparciu o wytyczne ACG
z 2019 r. wygojenie btony Sluzowej moze prowadzi¢ do trwatej remisji bez stosowania steroidéw
i zapobiegac hospitalizacjom i zabiegom chirurgicznym. Pacjenci z WZJG, ktérzy osiggneli endoskopowg
podskale Mayo (MES <1), zgtaszali lepsze wyniki, w tym: trwatg remisje, mniejszg liczbe hospitalizacji,
zmniejszone ryzyko kolektomii, dfugotrwatg remisje kliniczng bez stosowania kortykosteroidéw.

Obecnie pacjenci i lekarze gastroenterolodzy posiadajg dostep do szeregu terapii na WZJG w ramach
programu lekowego, jednakze potrzebne jest dalsze poszerzanie mozliwosci terapeutycznych, celem
zapewnienia pacjentom dostepu do bezpiecznego i spersonalizowanego leczenia. Aby to zrobig,
konieczne jest zapewnienie dostepu do petnego wachlarza terapii, aby umozliwi¢ ich indywidualny
dobér pod katem stanu i potrzeb pacjenta. Na rynku pojawita sie nowa terapia (upadacytynib, inhibitor
JAK), ktéra pozwala na osiggniecie utrzymujacej sie w dtugim okresie remisji i wygojenie btony
Sluzowej, co sSwiadczy o wysokiej korzysci klinicznej wynikajgcej ze stosowania leku. Dotychczas
gtéwnym celem terapeutycznym byto leczenie objawdw choroby, obecnie jest to wygojenie btony
Sluzowej, ktére wigze sie z poprawag wynikdw, w tym z dtugotrwatg remisja, zmniejszong liczbg
hospitalizacji i zmniejszong czestoscig zabiegdw chirurgicznych. W metaanalizie Shah 2016 wskazano,
ze wygojenie btony sluzowe] wigze sie z poprawa dtugoterminowych wynikéw leczenia chorych
z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego. Chorzy z wygojeniem btony $luzowej krétko po rozpoczeciu
leczenia w poréwnaniu z tymi, u ktérych nie odnotowano wygojenia btony sluzowej znacznie czesciej
uzyskiwali dtugotrwatg remisje kliniczng (odpowiednio z czestoscig 65% vs 34%) oraz dtugotrwate
wygojenie btony Sluzowej (odpowiednio z czestoscig 62% vs 21%). Zapewnienie dostepu do petnego
wachlarza terapii, w tym nowej opcji terapeutycznej, moze odnies¢ pozytywny wptyw na ich zdrowie,
komfort zycia, jak i na utrzymanie przez nich aktywnosci zawodowej. Jednoczesnie, z perspektywy
pacjentéw wazny jest rowniez sposdb podawania terapii. Obecnie dostepne sg juz terapie w formie
doustnej, ktéra to jest formg preferowang przez chorych z uwagi na tatwos¢ jej stosowania oraz
przechowywania. W przeciwienstwie do lekéw biologicznych, tabletke mozna przechowywad
w temperaturze pokojowej, zamiast w lodéwce i przyjmowac¢ w kazdej codziennej sytuacji, bez
koniecznosci wizyty w szpitalu, ktéra moze dezorganizowaé zycie pacjenta i wigzac sie z absencja
w pracy. Brak odpowiedniego leczenia WZJG prowadzi do niepetnosprawnosci — rozlegty zasieg WZJG
wigze sie z ryzykiem konieczno$ci hospitalizacji z powodu choroby, a takze usuniecia jelita grubego
w przypadku zagrazajgcych zyciu powiktan lub opornosci na leczenie farmakologiczne. Jednoczesnie
z punktu widzenia finanséw publicznych prowadzi do wzrostu kosztéw posrednich. Wprowadzenie
do programu lekowego nowej opcji terapeutycznej zwiekszy mozliwosci zastosowania skutecznej
terapii dla kazdego chorego w sposéb zindywidualizowany, w zaleznosci zaréwno od nasilenia
i objawdw WZJG, ale réwniez z uwzglednieniem chordb wspdtistniejgcych. Dostep do kolejnej terapii
w WZJG zwiekszy szanse na wydtuzenie sciezki leczenia i utrzymanie aktywnosci zawodowej pacjentéw
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oraz jakosci zycia w dtugim okresie czasu. W zwigzku z tym, ze objawy WZJG mogg prowadzi¢ do
wycofywania sie z zycia zawodowego, a spoteczenstwo obcigzane jest istotnymi kosztami utraty
produktywnosci przez chorych, refundacja nowej czgsteczki pomoze ograniczy¢ te koszty i bedzie
stanowita odpowiedz na niezaspokojong potrzebe spoteczna.

Wrodzony obrzek naczynioruchowy (HAE)

Wrodzony obrzek naczynioruchowy (Herditary angiedema — HAE) to rzadka choroba genetyczna
charakteryzujaca sie wystepowaniem przejSciowych i nawracajgcych podskdrnych i(lub) podsluzowych
obrzekéw, skutkujgcych opuchnieciami i(lub) bdlem brzucha. Wystepowanie HAE szacuje sie na
1/100.000 os6b. Obecnie w Polsce leczonych jest 324 pacjentéw z HAE, w 16 osrodkach. Najczesciej
poczatek choroby ma miejsce w dziecinstwie lub w wieku dojrzewania. Objawia sie wystepowaniem
biatych, ograniczonych, nieswedzacych obrzekéw, ktdre utrzymuja sie przez 48-72 godziny i powracajg
ze zmienng czestotliwoscig. Obrzeki mogg obejmowac przewdd pokarmowy i dawac objawy podobne
do zespotu niedroznosci jelit, czasami dodatkowo moze wystepowaé wodobrzusze i wstrzas
hipowolemiczny. Szacuje sie, ze u co najmniej 50% pacjentdw z dziedzicznym obrzekiem
naczynioruchowym (HAE) dojdzie do przynajmniej jednego ataku choroby obejmujgcego krtan
i zagrazajgcego zyciu. Obrzek krtani moze stanowic zagrozenie zycia, a ryzyko smierci w przypadku
braku odpowiedniego leczenia wynosi ok. 30%. Zabiegi stomatologiczne moga wyzwalac obrzek krtani.
Czynnikiem ryzyka do zajecia krtani sg obrzeki twarzy. Rokowanie jest dobre w przypadku pacjentéw
z rozpoznaniem i dostepem do odpowiedniego leczenia w przypadku obrzeku ucha, nosa i gardta.
W przypadku obrzeku w przewodzie pokarmowym wystepuje znaczna bolesno$¢, a pacjenci pozostajg
w tézku przynajmniej przez trzy kolejne dni po ataku choroby. Obrzeki okolic krtani, narzaddéw
ptciowych, brzucha, twarzy zalicza sie do zagrazajacych zyciu.

Leczenie HAE dorazne polega na podaniu leku po wystgpieniu ataku obrzeku celem jego zatrzymania.
Leczenie profilaktyczne polega na statym przyjmowaniu leku w celu znacznego obnizenia lub
wyeliminowania napaddéw obrzeku naczynioruchowego i skierowane jest przede wszystkim do
pacjentéw narazonych na czeste ataki obnizajgce znacznie jako$¢ zycia lub do pacjentéw, u ktérych
ataki sg bezposrednim zagrozeniem zycia ze wzgledu na lokalizacje wystepowania. Konsekwencja
leczenia profilaktycznego jest nie tylko zmniejszenie liczby i ciezkosci napaddéw obrzeku, ale rdwniez
redukcja posrednich obcigzen zwigzanych z chorobg. Nalezg do nich ograniczenia w petnieniu rél
spotecznych, m.in. z powodu absencji w pracy lub szkole, pogorszenie jakosci zycia chorych, a takze
zaangazowanie srodkéw systemu opieki zdrowotnej w zaopatrywanie chorych z ciezkimi i czestymi
napadami wymagajgcymi dodatkowych interwencji w ramach opieki szpitalnej i ambulatoryjnej.
Leczenie przedzabiegowe stosuje sie w przypadku pacjentdw przygotowujgcych sie do zabiegdw lub
operacji (np. dentystycznych), ktére same w sobie mogg by¢ bodZzcem do wystgpienia ataku.

W 2021 roku powstat program lekowy B.122 leczenia obrzeku naczynioruchowego, ktéry po raz
pierwszy w Polsce objat leczenie profilaktyczne. Do programu sg wigczani pacjenci z przynajmniej 12
atakami leczonymi doraznie w okresie pot roku, ktore wystgpity w obrebie krtani, gardta lub brzucha.
Obecnie do programu wtgczonych jest 53 pacjentéw. Zgodnie z opinig Konsultant Krajowej w dziedzinie
alergologii prof. Kariny Jahnz-Rézyk, lanadelumab charakteryzuje sie niepodwazalng skutecznoscig
i wysokim profilem bezpieczenstwa, a pacjenci leczeni w programie lekowym sg ,w zasadzie bez
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objawow”. Obecnie tylko 10% pacjentdw z obrzekiem naczynioruchowym objetych jest programem
leczenia profilaktycznego. Szacuje sieg, ze nadal ok. 28 pacjentéw z przynajmniej 12 atakami na p6t roku
nie zostato wigczonych do programu lekowego w wiekszosci z powodu innej lokalizacji ataku niz
wskazana w obecnym programie lekowym. Rozpatruje sie zmiane kryteriow wtgczenia do programu
lekowego B.122 LECZENIE ZAPOBIEGAWCZE CHORYCH Z NAWRACAJACYMI NAPADAMI
DZIEDZICZNEGO OBRZEKU NACZYNIORUCHOWEGO O CIEZKIM PRZEBIEGU (ICD-10: D84.1).
Rozszerzenie kryteriéw wejscia do programu lekowego B.122 o dodatkowe 2 lokalizacje — twarz
i genitalia — wpisuje sie w cel przyjetego w 2021 r. Planu dla Chordéb Rzadkich, tj. poprawia dostep do
skutecznego leku stosowanego w chorobach rzadkich. Terapia jest dedykowana niewielkiej grupie
chorych z ciezkim przebiegiem napaddw zagrazajacych zyciu. Rozszerzenie kryteridw programu
lekowego B.122 pozwoli skorzystaé ze skutecznego leczenia kolejnej grupie pacjentow
o niezaspokojonych potrzebach zdrowotnych, dla ktdorych czesto ataki mogg zagrazac¢ zyciu oraz
poprawi standard leczenia do blizszego wytycznym klinicznym. Niepodwazalna jest wysoka
skutecznos$¢ leczenia i profil bezpieczenstwa lanadelumabu — pacjenci ,,w zasadzie bez objawow”
w programie lekowym, a w badaniu randomizowanym nie stwierdzono rdéznicy skutecznosci
lanadelumabu w zaleznosci od lokalizacji obrzeku. Pacjenci doswiadczajacy czestych obrzekow
w innych lokalizacjach niz uwzglednione w obecnych kryteriach wigczenia do programu takze
podlegajg ryzyku zagrozenia zycia w zwigzku z choroba. U pacjentéw, u ktdrych wystgpit atak w obrebie
krtani czesciej wystepowaty obrzeki w obrebie twarzy. Wytyczne Polskiego Towarzystwa
Dermatologicznego i Polskiego Towarzystwa Alergologicznego, jak i wytyczne miedzynarodowe,
pozycjonujg terapie lanadelumabem w pierwszej linii leczenia zapobiegawczego w grupie chorych
0 najciezszym przebiegu i nie wskazujg na lokalizacje miejsca obrzeku. Rozszerzenie kryteridéw wejscia
do programu lekowego B.122 umozliwi kolejnej grupie pacjentdw o wysokiej czestosci obrzekéw
zagrazajacych zyciu normalne funkcjonowanie i ,powrét do zycia”, dzieki czemu mozliwe bedzie
réwniez odcigzenie systemu ubezpieczen spotecznych.

Krajowy program badarn przesiewowych w kierunku HCV i terapia wirusowego
zapalenia wqtroby typu C

HCV ciagle stanowi zagrozenie dla polskiej populacji ze wzgledu na brak mozliwosci zapobiegania
chorobie na drodze szczepien (nie zostata jeszcze wynaleziona szczepionka na HCV) oraz powazne
konsekwencje dtugoletniego zakazenia (marskosé watroby, rak watrobowokomarkowy). Nadal ponad
140 tys. os6b jest aktywnie chorych na WZW typu Ci ok 70% zyje w nieswiadomosci zakazenia wirusem
HCV, istnieje wiec pilna potrzeba zwiekszenia wysitkdw w zakresie w diagnostyki HCV, a nastepnie
leczenia WZW typu C. HCV (Hepatitis C Virus) czyli wirus wywotujgcy zapalenie watroby typu C
(WZW typu C) jest nazywany cichym zabdjca, gdyz zakazenie przebiega bezobjawowo lub objawy
sg niecharakterystyczne. W konsekwencji nieleczenia choroby dochodzi do powiktan w tym raka
watroboomérkowego i $mierci. Wirus zapalenia watroby typu C przenosi sie przez krew i ptyny
ustrojowe, co oznacza, ze czynnikiem ryzyka zakazenia HCV moze by¢ kaidy zabieg (zaréwno
medyczny, jak i pozamedyczny), czy jakiekolwiek naruszenie ciggtosci tkanek. Chorzy na WZW typu C,
to dzi$ aktywni zawodowo 40-50 latkowie, ktérzy zostali zdiagnozowani ,przez przypadek”, czesto
w przebiegu innych choréb, nieswiadomi zakazenia. WZW C stanowi powazny problem z punktu
widzenia zdrowia publicznego i jedyng metodg zapobiegania rozprzestrzeniania wirusa jest
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diagnostyka i leczenie, dlatego niezbedne sg dziatania na poziomie krajowym zmierzajgce do eliminacji
HCV, poprzez np. rzadowy programu polityki zdrowotnej eliminacji HCV.

WZW typu C jest catkowicie wyleczalng chorobg. Aktualnie dostepne refundacyjnie leki dajg mozliwosci
leczenia WZW typu C szybko (8-12 tygodni) i z niemal 100% skutecznoscig w warunkach
ambulatoryjnych. Ze wzgledu na refundowane leczenie w Polsce, mozliwe jest zmniejszenie liczby
nowych zakazen, zgodnie z celami WHO, o 90%. W Polsce terapia WZW C jest bezptatna, w ramach
programu lekowego. Eliminacja wirusa HCV spowoduje zmniejszenie czestosci powiktan zwigzanych
z WZW typu C, szczegdlnie redukcja Smiertelnosci z powodu raka watrobowokomadrkowego (HCC).
Obecnie w Polsce kluczowe jest podjecie szerokich dziatain diagnostycznych w kierunku HCV, ktére
zapewni polskim obywatelom bezpieczenstwo. Inne kraje, w tym bogatsze od nas (np. Niemcy)
policzyty i udowodnity, ze diagnostyka i leczenie jest wysoce optacalne, duzo skuteczniejsze i tarisze niz
leczenie powiktan. Dlatego istnieje wysoko uzasadniona potrzeba ekonomiczno-spoteczna
uruchomienia testowania i eliminacji HCV. Badania diagnostyczne HCV od roku wtgczone sg do
finansowania w ramach tzw. budzetu powierzonego w POZ, jednak ich wykonanie jest na bardzo niskim
poziomie i ograniczajg sie jedynie do grup ryzyka i nie sg badaniami przesiewowymi, cho¢ istniej
wysoka potrzeba zdrowotna przeprowadzenia screeningu w tym kierunku. PowinniSmy zmierzac
w kierunku catkowitej eliminacji wirusa z polskiej populacji i ochrony polskich obywateli, do czego
zobowiazat sie Polski Rzad na Swiatowym Zgromadzeniu Zdrowia WHO, przyjmujac globalng strategie
dotyczacg WZW na lata 2016—2021. Celem tej inicjatywy jest eliminacja wirusowego zapalenia watroby
typu B i C do roku 2030. Cele WHO strategii eliminacji zakazen HCV, jako zagrozenia zdrowia
publicznego (2016): zmniejszenie liczby nowych zakazen HCV 0 90% i redukcja Smiertelnosci z powodu
ich klinicznych nastepstw o 65%.

Przewlekte Zapalenie Watroby typu C oprécz skutkéw medycznych, w tym zwigzanych z rozwojem raka
prowadzi do powaznych skutkdw spoteczno-ekonomicznych. Zakazenie HCV i przewlekte wirusowe
zapalenie watroby typu C sg istotnymi problemami zdrowia publicznego, ktéry mozna rozwigzac
poprzez szybkie wykrycie pacjentdw zakazonych oraz ich wyleczenie, dzieki wtgczeniu ich w program
lekowy. To jest skuteczna i prosta w kontrolowaniu terapia. Nieodzownym elementem kompleksowych
dziatan jest edukacja w zakresie profilaktyki zakazen krwiopochodnych, zaréwno profesjonalistéw
medycznych jak i lokalnych spotecznosci. Wg stanowiska Polskiego Towarzystwa Epidemiologéw
i Lekarzy Chordéb ZakaZnych, Polskiego Towarzystwa Hepatologicznego i Polskiego Towarzystwa
Medycyny Rodzinnej w zakresie diagnostyki zakazern HCV w ramach podstawowej opieki zdrowotnej:
Analiza przeprowadzona dla Polski w 2018 r. wykazata jednoznacznie, Zze aby osiggngc¢ cele WHO
w zakresie eliminacji WZW C do 2030 konieczne jest leczenie ok. 12 tys. 0sdb rocznie. Zatozenie to wigze
sie z koniecznosciqg uruchomienia w trybie pilnym ogdlnopolskiego programu powszechnych badan
przesiewowych ktére umozliwityby testowanie ok. 2 do 2,5 min 0séb rocznie.”® Niestety w $wietle
aktualnych analiz bez uruchomienia Narodowego Programu Eliminacji HCV Polska osiggnie zaktadane

23 Stanowisko Polskiego Towarzystwa Epidemiologdw i Lekarzy Chordéb Zakaznych, Polskiego Towarzystwa
Hepatologicznego i Polskiego Towarzystwa Medycyny Rodzinnej w zakresie diagnostyki zakazen HCV w ramach
podstawowej opieki zdrowotnej. Agnieszka Mastalerz-Migas, Robert Flisiak, Jarostaw Drobnik, Krzysztof Tomasiewicz,
Matgorzata Pawtowska. Lekarz POZ 4/2021 https://www.termedia.pl/Stanowisko-Polskiego-Towarzystwa-Epidemiologow-i-
Lekarzy-Chorob-Zakaznych-Polskiego-Towarzystwa-Hepatologicznego-i-Polskiego-Towarzystwa-Medycyny-Rodzinnej-w-
zakresie-diagnostyki-zakazen-HCV-w-ramach-,98,45393,0,1.html
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cele przez WHO dopiero po roku 2050, czyli za 28 lat. Polska, wspdlnie ze 193 innymi panistwami,
przyjeta na Swiatowym Zgromadzeniu Zdrowia WHO w 2016 r. globalng strategie dotyczaca
wirusowego zapalenia watroby na lata 2016-2021. Celem tej inicjatywy jest eliminacja wirusowego
zapalenia watroby typu B i C do roku 2030.% Celem testowania planu dziatania w zakresie zapalenia
watroby w regionie Europy Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) na 2020 r. jest zdiagnozowanie
i przeleczenie 50% o0sbéb zyjagcych z przewlektym wirusowym zapaleniem watroby typu B (HBV)
i C (HCV). Zgtoszone dane z 2017 r. pokazujg, ze region Europy jest daleki od osiggniecia tego celu —
do tej pory zdiagnozowano ok. 1 na 5 0séb zyjacych z HBV (20,3%) i 1 na 4 osoby zyjgce z HCV (26,8%).
Polska z 24,9% zdiagnozowanych zakazonych chorych plasuje sie niestety wsrdd krajow, ktore nie
osiggnety minimalnego progu 50% do roku 2020.%° Raport WHO pt. , Accelerating access to hepatitis C
diagnostics and treatment. Overcoming barriers in low and middle-income countries. Global progress
report 2020” stwierdza, ze dostep do coraz tanszych terapii bezinterferonowych stwarza szanse dla
chorych na WZW C na wyeliminowanie wirusa pod warunkiem dostepu do diagnostyki HCV.2® W Polsce
w ramach programu lekowego B.71 Leczenia przewlektego wirusowego zapalenia watroby typu C,
terapig bezinterferonowg w 2017 r. byto leczonych ok. 12 tys. pacjentéw, a w 2020 r. tylko ok. 4 tys.
pacjentéw. Program lekowy B.71 realizowany w 74. osrodkach klinicznych gwarantuje chorym,
rzeczywisty, dobry dostep do skutecznej terapii bezinterferonowej, ktérej koszt obnizyt sie kilkukrotnie
od 2016 r.%’

Partnerstwo na rzecz Profilaktyki i Leczenia Otytosci

Wedtug WHO otytos¢ to jedna z gtdwnych chordb cywilizacyjnych, ktéra szczegdlnie zagraza
mieszkaricom Europy. W ciggu ostatnich 20 lat trzykrotnie przybyto ludzi z otytoscia. W Polsce
na otytos¢ cierpi co czwarta osoba. Nadmierng mase ciata w naszym kraju ma 65,7 proc. mezczyzn
i 45,9 proc. kobiet. Otytos¢ wystepuje u 15,4 proc. mezczyzn i 15,2 proc. kobiet, otytos¢ olbrzymia (BMI
40,0 lub wiecej) u 0,5 proc. mezczyzn i 0,4 proc. kobiet. To wyniki badan realizowanych przez 127Z/NIZP-
PZH w ramach wspodtpracy z EFSA, przeprowadzonych w latach 2019-2020. Nadwaga i otytos¢
zwiekszajg ryzyko zachorowalnosci na cukrzyce typu 2, nadcisnienie tetnicze, zaburzenia lipidowe,
chorobe niedokrwienng serca, obturacyjny bezdech senny, chorobe zwyrodnieniowg stawdw, depresje
oraz sprzyja rozwojowi niektdérych typow nowotworow i podwyzsza ryzyko zgonu.

24 pazdziernika 2022 r. powotano zespot do spraw koordynowanej opieki nad pacjentami z rozpoznang
otytosciag, ktéry miat opracowaé dwie odrebne propozycje programéw pilotazowych skierowanych
do dzieci oraz oséb dorostych, majgcych na celu stworzenie modelowej sciezki postepowania z chorymi
na otytosé, ktére pozwolg na unikniecie rozwoju otytosci olbrzymiej i towarzyszacych jej leczeniu
zabiegdw bariatrycznych. Dziatania zespofu miaty na celu wypracowanie rozwigzan, ktére beda

24 https://www.who.int/hepatitis/news-events/07 towards-elimination-Dr-Gottfried-Hirnschall.pdf?ua=1

25 Monitoring the responses to hepatitis B and C epidemics in the EU/EEA Member States, 2019
https://www.ecdc.europa.eu/en/publications-data/monitoring-responses-hepatitis-b-and-c-epidemics-eueea-member-
states-2019

26 https://www.who.int/publications/i/item/9789240019003

27 https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms
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stanowity uzupetnienie systemu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej oraz podstawowej opieki
zdrowotnej. Projektowane rozporzadzenie stanowi zatem wykonanie jednego z zadan zespotu.

Program pilotazowy w zakresie kompleksowej opieki specjalistycznej nad pacjentami leczonymi
z powodu otytosci olbrzymiej (KOS-BAR)

Obecnie dziata program pilotazowy kompleksowej opieki medycznej nad pacjentami chorymi
na otytos¢ olbrzymia leczong chirurgicznie (KOS-BAR). Chirurgiczne zmniejszenie zotadka zapewnia
wyrazng utrate wagi i pomaga w leczeniu ponad 40 schorzen zwigzanych z otytoscig, takich jak:
cukrzyca typu 2, choroby serca, obturacyjny bezdech senny i niektére nowotwory, wtaczajac
zapobieganie im, fagodzenie ich objawdéw oraz ustgpienie choroby. Po zabiegu bariatrycznym
u pacjentow obserwowano redukcje incydentéw kardiologicznych, udaréw, wystepowania
nowotworow oraz w szczegdlnosci lepszg kontrole lub remisje cukrzycy, co wptywa na zmniejszenie
Smiertelnosci zwigzanej z patologiczng otytoscig. Program pilotazowy w zakresie kompleksowej opieki
specjalistycznej nad pacjentami leczonymi z powodu otytosci olbrzymiej KOS-BAR zaktada, ze pacjent
bedzie leczony w osrodku koordynujgcym, ktéry zapewni mu kompleksowg opieke przed- i po operacji.
Pilotaz ma poprawic jakos¢ i efektywnos¢ leczenia pacjentéw z rozpoznaniem otytoscig olbrzymia.
Program KOS-BAR zostaje wprowadzony, gdyz stale rosnie liczba osdb otytych, a ich leczenie stanowi
coraz wieksze obcigzenie finansowe dla systemodw opieki zdrowotnej oraz spoteczenstwa. Do realizacji
programu pilotazowego wytypowano 15 osrodkéw, ktére bedg moglty go przeprowadzi¢ pod
warunkiem zawarcia umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia. Po dokonaniu kwalifikacji
do programu pilotazowego, osrodek koordynujacy wyda pacjentowi karte KOS-BAR i od chwili jej
otrzymania przez caty okres leczenia chory bedzie pod opieka tego osrodka. Szacuje sie, ze w ramach
pilotazu opieka zostanie objete ok. 2 907 pacjentow. Pilotaz KOS-BAR, w zaleznosci liczby pacjentéw
wiaczonych do programu, bedzie kosztowat ok. 71 min zt. Srodki na ten program zostang przekazane
m.in. z tzw. optaty cukrowej, ktéra zgodnie z przepisami jest przeznaczona na dziatania o charakterze
edukacyjnym i profilaktycznym oraz na sSwiadczenia opieki zdrowotnej zwigzane z utrzymaniem
i poprawg stanu zdrowia pacjentéw z nadwagg i otytoscia.

Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu pilotazowego w zakresie
kompleksowej opieki specjalistycznej nad swiadczeniobiorcami leczonymi z powodu otytosci KOS-
BMI 30 PLUS

Wielodyscyplinarna opieka w jednym osrodku, ktéry zapewnia sprawng koordynacje na kazdym etapie
leczenia, obejmujgca takie monitorowanie efektow — taki jest cel uruchomienia projektu
rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu pilotazowego w zakresie kompleksowej opieki
specjalistycznej nad $wiadczeniobiorcami leczonymi z powodu otytosci KOS-BMI 30 PLUS.?® Projekt
rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu pilotazowego w zakresie kompleksowej opieki
specjalistycznej nad swiadczeniobiorcami leczonymi z powodu otytosci KOS-BMI 30 PLUS zostat
skierowany do konsultacji. Projekt okresla warunki realizacji programu KOS-BMI 30 PLUS. - Koncepcja
kompleksowej diagnostyki i leczenia $wiadczeniobiorcéw z rozpoznang otyloscig opiera sie na
scentralizowanym, wielodyscyplinarnym leczeniu w jednym osrodku, ktéry zapewnia sprawng

28 projekt rozporzgdzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu pilotazowego w zakresie kompleksowej opieki
specjalistycznej nad swiadczeniobiorcami leczonymi z powodu otytosci KOS-BMI 30 PLUS.
https://legislacja.rcl.gov.pl/projekt/12378902/katalog/13018494
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koordynacje na kazdym etapie leczenia, obejmuje takze monitorowanie efektdw leczenia oraz catego
procesu leczenia.

Celem programu jest poprawa jakosci i efektywnosci leczenia pacjentéw w wieku od 18. roku zycia
z rozpoznaniem - wedtug klasyfikacji ICD-10 - E66.0, czyli z otytoscig spowodowang nadmierng podazg
energii, u ktérych wskaznik masy ciata BMI wynosi 30 i wiecej oraz u ktorych rozpoznano przynajmniej
jedno z wymienionych powiktan otytosci: stan przedcukrzycowy, cukrzyca typu 2, nadcisnienie tetnicze,
dyslipidemia, obturacyjny bezdech senny wymagajgcy wspomagania oddechu (CPAP), zespot
policystycznych jajnikdw, zespdt metaboliczny, uposledzenie funkcji watroby (podwyzszone
transaminazy), koniecznos$¢ redukcji masy ciata przed planowang endoprotezoplastykg lub innym
leczeniem zabiegowym. Podstawowym kryterium kwalifikacji do programu majg by¢ wiek i BMI. Okres
realizacji programu pilotazowego obejmuje:

1) etap organizacji, obejmujacy zawarcie uméw z NFZ przez osrodki koordynujace, trwajacy trzy

miesigce od dnia wejscia w zycie rozporzadzenia;

2) etap realizacji, czyli udzielania swiadczen w okresie 24 miesiecy od dnia podpisania uméw;

3) etap ewaluacji, trwajgcy trzy miesigce od dnia zakoriczenia etapu realizacji.
Kompleksowa opieka specjalistyczna w pilotazu obejmuje udzielanie Swiadczen w okresie 24 miesiecy
od zakwalifikowania pacjenta. W pilotazu przewidziano IV moduty postepowania diagnostyczno-
leczniczego:

1) modut | — diagnostyka wstepna i ustalenie indywidualnego planu opieki;

N

modut Il — leczenie specjalistyczne i monitorowanie;

B W

)

)

) modut Il — rehabilitacja lecznicza;

) modut IV — przekazanie lekarzowi podstawowe]j opieki zdrowotnej informacji dotyczacej
realizacji programu i zalecen dalszego postepowania.

Szczegdtowy zakres kazdego z modutdéw zostat okreslony w projekcie rozporzadzenia. Modut |l oraz

modut Ill, trwajacy 23 miesigce, sg realizowane w tym samym okresie. W zakresie modutu IV lekarz

podstawowe] opieki zdrowotnej ma mozliwos¢ konsultacji z lekarzem specjalistg lub z osrodkiem

koordynujgcym, ktdry przekazat informacje na temat pacjenta.

Program bedzie realizowany przez osrodki koordynujgce, w zatgczniku do projektu rozporzadzenia
okreslono wykaz 21 osrodkéw koordynujgcych. W wiekszosci sg to placowki, ktdre dotychczas realizujg
program KOS-BAR (opieki nad pacjentami z otytoscig olbrzymig). Osrodek koordynujgcy realizowa¢ ma
umowe o udzielanie swiadczenn w rodzaju ambulatoryjna opieka specjalistyczna w zakresie poradni
specjalistycznej choréb metabolicznych lub poradni endokrynologicznej lub poradni chirurgicznej oraz
spetniaé warunki okreslone w rozporzadzeniu. Jednym z nich jest opracowanie, wdrazanie i stosowanie
sformalizowanej procedury okreslajgcej zasady wspétpracy, w szczegdlnosci miedzy koordynatorem
procesu leczenia a specjalistami biorgcymi udziat w programie (udzielajacych konsultacji dietetycznych
i psychologicznych oraz rehabilitacji). Intencjg jest zastosowanie katalogu otwartego, aby osrodki
koordynujgce mogly opracowaé procedure i sprawdzi¢ jej efektywnos¢ w ramach programu
pilotazowego. W zwigzku z tym réwniez osrodki koordynujgce bedg podejmowac wspétprace z réznymi
specjalistami w zaleznosci od procedury, ktdrg przygotujg. Rowniez w kwestii tworzenia grup wsparcia
celowo nie zostat wskazany ich zakres, ktéry bedzie okreslony przez osrodek koordynujacy, tak by byt
on spéjny z catg opracowywang procedurg. Osrodek koordynujgcy zobowigzany bedzie rowniez
do zapewnienia wyposazenia dostosowanego do indywidualnych potrzeb oséb chorujacych na otytosc.
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RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: AKTYWNOSC ZAWODOWA PACJENTA | JEGO BLISKICH

Jednym z przyktadowych utrudnien moze by¢ brak mozliwosci wykonania niektorych badan, z uwagi

na mase ciata swiadczeniobiorcy (np. tomografii komputerowej). Rozliczanie swiadczen opieki
zdrowotnej w programie pilotazowym bedzie nastepowato po zrealizowaniu poszczegdlnych
modutéw, okreslonych w rozporzadzeniu. Koszt nowego pilotazu oszacowano na ponad 97 min zt, przy
zatozeniu, ze w ciggu 24 miesiecy obejmie okoto 10 tys. pacjentow.

W raporcie OECD z 2019 r. pt. ,The Heavy Burden of Obesity. The Economics of Prevention”
stwierdzono, 7ze nadwaga i otyto$¢ generujg olbrzymie koszty z perspektywy spotecznej. Zmniejszajg
oczekiwang dtugos¢ zycia, zwiekszajg koszty opieki zdrowotnej, obnizajg wydajnos¢ pracownikéw,
a poprzez to obnizajg Produkt Krajowy Brutto (PKB). W przypadku Polski, w najblizszych 30 latach
bedzie to strata na poziomie ok. 4,1% PKB, czyli 0,14% PKB rocznie. Srednia dla Unii Europejskiej i OECD
wyniosta 3,3% PKB. Otytos¢ odpowiada za 70% kosztow leczenia cukrzycy, 23% kosztéow leczenia
chordb sercowo-naczyniowych i 9% kosztéw leczenia raka.?® NFZ w raporcie z 2019 r. pt. ,Cukier,
otytos¢ — konsekwencje” szacuje wzrost kosztéw zwigzanych z leczeniem choréb zwigzanych
z nadwagg i otytoscig 0 0,3 — 1,0 mild zt w 2025 r. w poréwnaniu do 2017 r. Liczba dorostych oséb
z otytoscig wzrosdnie do 6,1 — 11,4 mIn oséb, czyli otytych bedzie 26% dorostych kobiet i 30% dorostych
mezczyzn. Dotyczy to przede wszystkim chorych na cukrzyce i nalezy oczekiwaé wzrost populacji tych
chorych w 2025 r. 0 437 — 941 tys., w poréwnaniu z 2017 r.3° W raporcie Fundacji Republikaiskiej
z 2021 r. pt. ,Otytosc¢ epidemiag XXI wieku” oszacowano koszty bezposrednie i posrednie otytosci
w Polsce. Koszty bezposrednie, czyli swiadczenia zdrowotne i koszty lekéw, stosowanych gtéwnie
w terapii powiktan otytosci, kampanie i programy profilaktyczne wynoszg ok. 5 mld ztotych rocznie.
Koszty posrednie, zwigzane z nieobecnoscia w pracy, utraconym podatkiem lub dochodem,
obnizeniem jakosci zycia czy utraconymi latami zycia estymowane sg na poziomie ok. 10 mlid zt
rocznie. 3!

Terapia domowa w chorobie Fabrye’go i Gaucher’a

Choroba Fabry’ego jest ultrarzadkg chorobg genetyczng. Osoby urodzone z t3 chorobg cierpig
z powodu niedoboru enzymu — alfa-galaktozydazy (alfa-GAL). U chorych, ktdrzy nie rozpoczng
enzymatycznej terapii zastepczej, okoto 30. roku zycia nagromadzenie substancji lipidowych jest na
tyle duze, ze prowadzi do wystgpienia biatkomoczu, czesto z towarzyszgcym krwiomoczem. Dalszy
postep choroby uposledza funkcje ktebuszkéw nerkowych, co w okresie 8-10 lat prowadzi do
niewyréwnanej niewydolnosci nerek. Uszkodzenie nerwdédw obwodowych wywotuje silne béle koriczyn,
oporne na powszechnie stosowane leki oraz stopniowg utrate stuchu. Jednak najbardziej
niebezpieczne dla zycia chorego sg incydenty sercowo-naczyniowe (m.in. udar mdzgu, zawat serca,
migotanie komér), ktére stanowig najczestsza przyczyne Smiertelnosci w chorobie Fabry’ego.
Powikfania te odpowiedzialne sg za krétki czas przezycia chorych, ktéry wsrdd mezczyzn wynosi
$rednio 45-50 lat. Kobiety z objawowga chorobg Fabry’ego Zyja $rednio 10 lat dtuzej. Czestosc¢
populacyjna wystepowania choroby Fabry’ego wynosi 1 na 117 000 (statystyki dotyczg rasy

29 https://www.oecd.org/health/the-heavy-burden-of-obesity-67450d67-en.htm

30 https://www.gov.pl/web/zdrowie/cukier-otylosc-konsekwencje-prezentacja-raportu

31 https://fundacjarepublikanska.org/otylosc-epidemia-xxi-wieku/
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kaukaskiej). Choroba Fabry’ego dotyczy w naszym kraju najprawdopodobnie] kilkuset oséb. Obecnie
dostepne leczenie choroby Fabry’ego opiera sie na enzymatycznej terapii zastepczej oraz terapii
objawowej i leczeniu wspomagajgcym. Leczeniu choroby Fabry’ego dedykowany jest program lekowy
B.104, w ramach ktérego refundowane s3: agalzydaza alfa, agalzydaza beta oraz migalastat. Pacjenci
moga by¢ wtaczeni do programu lekowego po skoriczeniu 8. roku zycia, jednak u mtodszych chorych
istnieje potrzeba rozpoczecia leczenia natychmiast po rozpoznaniu w celu unikniecia rozwoju choroby.
Srednia liczba nowych pacjentéw w programie lekowym wg danych z lat 2019-2022 to 20 nowych
pacjentdéw/potrocze (co daje 40 nowych pacjentdw/rok). Liczba nowych pacjentéw ze swiadczeniem z
rozpoznaniem choroby Fabry’ego w latach 2017-2020 wedtug danych NFZ zwiekszata sie o ok. 25
pacjentdéw/rok. Zgodnie z epidemiologig, na chorobe Fabry’ego choruje 944 chorych (obejmuje osoby
niezdiagnozowane). Na podstawie danych NFZ z 2020 r. wiemy, ze liczba pacjentdw, ktdrzy otrzymali
Swiadczenie jako pacjent z chorobg Fabry’ego, to byto 301 oséb, a leczonych w programie w tym czasie
to 48 osbb, co stanowi 16% leczonych wzgledem populacji. Szacuje sie, ze biorgc pod uwage trend,
liczba pacjentéw zdiagnozowanych widocznych w NFZ bedzie sie ksztattowata na poziomie ok. 352
pacjentdw na rok 2022, a znamy juz liczbe pacjentéw w programie — obecnie tylko 36% pacjentow
zdiagnozowanych otrzymuje leczenie w ramach programu terapeutycznego. Bardzo wazne w leczeniu
choroby Fabry’ego jest terapia w warunkach domowych, zniesienie limitowania populacji wtgczanej do
programu lekowego (ok. 350 pacjentdw jest w Polsce zdiagnozowanych, a leczonych jest tylko 126)
oraz optymalizacja wyboru terapii z uwzglednieniem jakosci zycia pacjenta.

Choroba Gaucher’a, to lizosomalna choroba spichrzeniowa (LSD). Sg trzy typy choroby Gaucher’a.
Choroba Gaucher’a objawia sie zwapnieniem lub zwtdknieniem serca i/lub aorty, uposledzonymi
ruchami sakkadowymi oczu, wodogtowiem, anomaliami uktadu kostnego. Powiktania choroby
Gaucher’a to gammopatia i nowotwory ztosliwe, choroby neurologiczne, metaboliczne i choroby kosci.
Obecne leczenie choroby Gaucher’a opiera sie na enzymatycznej terapii zastepczej lub terapii redukcji
substratu. Celem leczenia jest zmniejszenie nasilenia choroby oraz maksymalne przedtuzenie zycia
poprzez niedopuszczenie do nieodwracalnych zmian w uktadzie kostnym, szpiku, Sledzionie i watrobie.
Pacjenci z chorobg Gaucher’a mogg by¢ leczeni w ramach programu lekowego B.23 eliglustatem,
imiglucerazg oraz welagluceraza alfa. Leczenie mozna rozpoczaé niezaleznie od wieku pacjentéw,
po wystgpieniu objawdéw choroby. Populacja leczona w programie lekowym to 103 osoby.
W programie lekowym bardzo wazna jest terapia w warunkach domowych.

Podsumowujac, kluczowe jest, zeby pacjent byt leczony, jak najblizej domu, a optymalnie w warunkach
domowych. Nalezatoby wprowadzi¢ mozliwos¢ leczenia domowego, tylko do tego musi byc
odpowiednio wyszkolony personel. Musi by¢ odpowiedni nadzdér pielegniarki, czy lekarza, spetniajacy
wymogi bezpiecznej farmakoterapii. Nalezy podkresli¢, ze w Polsce znakomicie dziata krajowy Program
Badan Przesiewowych Noworodkéw koordynowany przez Zaktad Badan Przesiewowych i Diagnostyki
Metabolicznej oraz Zaktad Genetyki Instytutu Matki i Dziecka obejmujgcy 30 jednostek chorobowych.
Plasuje to Polske na drugim miejscu w rankingu europejskim, jedynie Wtochy majg w przesiewowym
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programie krajowym 48 jednostek chorobowych. Postulowane jest wiaczenie do przesiewu
noworodkowego nastepnych choréb: choroby Fabry’ego, Pompego, Hurlera, Huntera i Gauchera.3

6. Tezy dla Zdrowia

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

1. PRZYJECIE ZASADY ,,ZDROWIE W POLITYCE”

ZDROWIE znajduje sie na pierwszej pozycji naszych potrzeb. Nie stato sie jednak priorytetem programu
zadnej partii. Proponujemy zapisanie w regulaminie Sejmu zasady dorocznego expose Premiera
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 dziatars w obszarze ochrony zdrowia poczynajac od
stosunku do pacjenta, dbatosci o jego dostep do wykwalifikowanych kadr, procedur diagnostycznych,
terapeutycznych, rehabilitacyjnych, przez kadry i procesy decyzyjne zapobiegajgce marnotrawieniu
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
finansowych, organizacyjnych i infrastrukturalnych w tym obszarze. Stronami umowy powinny by¢
wszystkie znaczace sity polityczne, a jej sens powinien polegac na kontynuacji najwazniejszych zmian
przez kolejne rzady. Konieczne jest tez uwzglednienie aspektéw zdrowotnych w procesie tworzenia
i uchwalania prawa. Musimy 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 OBCIAiENIE PUBLICZNYCH FINANSOW,
A CO NAJWAZNIEJSZE OSZCZEDZAJACE CIERPIENIA CHORYM I ICH BLISKIM

Wydatki na leki powinny rosng¢ wraz z wydatkami publicznymi na ochrone zdrowia i stanowi¢
co najmniej 17% catego budzetu przeznaczonego na $wiadczenia gwarantowane. Procedura
refundacyjna powinna by¢ przejrzysta i odbywac sie tak sprawnie by zapewnié¢ pacjentom mozliwie

32 http://przesiew.imid.med.pl/
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najszybszy dostep do lekéw. Konieczne jest wprowadzenie szybkiej sciezki refundacyjnej dla terapii
stanowigcych jedyny ratunek w stanach bezposrednio zagrazajacych zyciu i zapobiegajacych
powaznym powikfaniom choréb 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 paristwa
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 choréb przewlektych
i powszechnych, w tym chordb rzadkich i ultrarzadkich. Wprowadzenie analizy kosztéw posrednich
pozwoli przeznaczy¢ S$rodki publiczne na terapie, ktére przynoszg najlepsze efekty zdrowotne
i pomagajg redukowaé koszty posrednie, co w dtuzszej perspektywie poprawi kondycje zdrowotng
Polakdw i bedzie miato pozytywny wptyw na budzet panstwa.

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

Zasadg kazdego ubezpieczenia jest precyzyjne okreslenie zakresu: szkdd, dziatan i rekompensat
pokrywanego przez firme ubezpieczajagcg. Taka sama zasada powinna dotyczy¢ dziatan
podejmowanych przez NFZ. Przy okresleniu zawartosci koszyka $wiadczen gwarantowanych
proponujemy przyjecie zasady finansowania s$wiadczen diagnostycznych i terapeutycznych
z nastepujacych obszaréw medycyny: ostre stany zagrazajgce zyciu, drogie procedury szpitalne,
diagnostyka i leczenie choréb przewlektych. System powinien gwarantowac¢ 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

NFZ powinien finansowac okreslone procedury wszedzie tam, gdzie sg one wykonywane, bez wzgledu
na rodzaj placéwki 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 za$ wygranie procedury konkursowe;.
Pozwolitoby to na faktyczny przeptyw pieniedzy ,za pacjentem”.

8. UMOZLIWIENIE POZABUDZETOWEGO DOPLYWU SRODKOW FINANSOWYCH NA OCHRONE
ZDROWIA | ZROWNANIE WYSOKOSCI SKEADEK ZDROWOTNYCH WSZYSTKICH GRUP SPOLECZNYCH
Najpilniejsze zadania w tym zakresie to wprowadzenie:
e zasady powszechnego (tj. obejmujgcego wszystkich obywateli w wieku 18-62 lata) optacania
sktadki na ubezpieczenie zdrowotne, co zwiekszajac liczebnos¢ owej grupy mogtoby nawet
pozwoli¢ na obnizenie sktadki.
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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 reguty, ze sktadka publicznego ubezpieczenia zdrowotnego uzalezniona bedzie
od indywidualnego, podejmowanego przez nas samych poziomu ryzyka chorobowego (palenie
tytoniu, nadwaga...).

Alternatywne rozwigzanie to wprowadzenie ubezpieczerh 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. Szczegdlng wage nalezy
przyktadaé do profilaktyki nowotworéw, ktdrych czynniki sprawcze zostaty dobrze poznane, a dzieki
wczesnemu wykryciu mogg by¢ skutecznie eliminowane; np. wdrozenie badan przesiewowych
w kierunku zakazer HCV, ktérych 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 przemytnikdéw i nielegalnych producentéw papieroséw
i alkoholu. Wsparciem Funduszu mogtaby by¢ rédwniez 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 odbywad sie na zasadach takich, jak w przypadku Funduszu Walki z Rakiem.

11. SYSTEMOWE WSPARCIE DLA OSOB UCZESTNICZACYCH W PROGRAMIE WALKI Z OTYtOSCIA
| 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 mozliwo$¢ zmniejszenia sktadki zdrowotnej.

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 szkét przedmiotu pod nazwa
,Podstawy zdrowego zycia” bedacego elementem Krajowego Programu Promocji Zdrowia
realizowanego we wspodtpracy Rzadu z Kosciotem . Aktywny udziat w programie i poprawa parametrow
zdrowotnych powinny by¢ premiowane zmniejszeniem obcigzen podatkowych, zmniejszeniem sktadki
zdrowotnej lub utatwieniem w dostepie do okreslonych swiadczen opieki zdrowotnej. Realizacje Tezy
11 i 12 wspieratoby opodatkowanie zywnosci o wysokiej gestosci kalorycznej (duzo kalorii w matej

MEDYCZNA RACJA STANU  GRUDZIEN 2023



objetosci) i zakaz reklamy takich produktéw, a takze powszechne wprowadzenie zasady informowania
o kalorycznosci produktéw i positkow.

13. POSTAWIENIE NA POZ | STWORZENIE PROGRAMU WSPARCIA OPIEKI SRODOWISKOWE)
Koordynacja opieki na poziomie POZ i AOS jest gwarancjg efektywnosci catego systemu ochrony
zdrowia. Nowy program wsparcia opieki sSrodowiskowej powinien koncentrowac sie na rozwoju opieki
geriatrycznej, kardiologicznej i rehabilitacyjnej. Wymaga to intensywnego rozwoju w kazdej gminie
pielegniarstwa srodowiskowego i placéwek dziennego pobytu dla senioréw oraz oséb ze znacznym
uposledzeniem funkcji poznawczych czy motorycznych. W ramach koordynacji opieki w POZ i wsparcia
opieki srodowiskowej postulujemy aktywizacje programu wolontariatu szkolnego skierowanego
do 0séb potrzebujgcych pomocy.

14. POWOLANIE EUROPEJSKIEJ UNII ZDROWIA

Przygotowanie z inicjatywy polskiego rzadu, zatozen wspdlnego dziatania na rzecz ZDROWIA
na poziomie unijnym w oparciu o doswiadczenia takich rozwigzan jak Europejska Unia Energetyczna.
Zatozenia EUZ powinny stac sie czescig polskiej strategii budowania koalicji wewngatrz wspdlnoty. Jeden
z postulatdw to stworzenie europejskiej solidarnosciowej listy lekdw dla catego obszaru UE, poczynajac
od lekéw sierocych i stopniowo —wszystkich innych, réwnajac do najpetniejszych list w najbogatszych
krajach wspdlnoty. Celem tego przedsiewziecia, w ktdorym powinny partycypowac 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 OBOWIAZKOWOSCI SZCZEPIEN OCHRONNYCH W POLSCE
Obowigzkowe szczepienia, stanowigc ochrone indywidualng oraz sSrodowiskowa, s jednymi
z najwazniejszych elementéw zdrowia wspdlnotowego i wyrazem solidaryzmu spotecznego. Nalezy
zdecydowanie:
e zwiekszyé 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 zapewnié wzrost wyszczepialnos$ci oséb dorostych.
16. PROMOCIA POLSKI PRZEZ ZDROWIE
Dotychczasowe doswiadczenia projektow z zakresu zdrowia promujacych Polske wskazujg na duza
efektywno$¢ tego typu dziatan, szczegdlnie w panstwach biedniejszych (Afryka, Azja Srodkowa).
Proponujemy, by w ramach promocji Polski za granica, jako staty element, oprécz dziatan w zakresie
kultury i nauki, witgczy¢ dziatania prozdrowotne promujgce polskie przedsiewziecia w dziedzinie
medycyny (leczenie stuchu, kardiologia, ksztatcenie pielegniarek, itp.).

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

,Tym, co petniqg 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.
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RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU: AKTYWNOSC ZAWODOWA PACJENTA | JEGO BLISKICH

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 rozmoéwcy 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 jestes na miejscu pacjenta
i pomysl, czy chciatbys byc¢ tak samo traktowany.

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

6. Petnigc swojg niefatwg misje lekarskg, badz cierpliwy, nie zapominaj o dobrych i cieptych stowach,
nie obrazaj sie i nie gniewaj na pacjenta, a swojg 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¢.

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

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