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Liczba pacjentow neurologicznych

Coraz wiecej 0sob cierpi lub bedzie
cierpiato na choroby neurologiczne.
Wedtug prognoz jedna osoba na
trzy dozna w ciggu swojego 7ycia
udaru, otepienia, zapalenia mozgu

i innych chorab ukfadu nerwowego.
W samej tylko Europie koszty
ZWi3zane z leczeniem pacjentow
neurologicznych wynoszg rocznie
800 mld euro. O tym, dlaczego

tej dziedzinie medycyny

nalezy sie szczegolna uwaga

| jak usprawnic system opieki

nad pacjentem, aby leczenie
przebiegato efektywnie,
dyskutowano podczas panelu
,Priorytety w obszarze
neurologii”.

Neurologia to dziedzina medycyny, w ktorej wiele
ostatnio si¢ dzieje. Po latach wyczekiwania i nie-
mal rezygnacji pojawily sie leki na choroby, wobec
ktorych do tej pory medycyna byta bezradna.
Najblizsza dekada tez zapowiada si¢ obiecujaco.
Styszymy o kolejnych sukcesach i rewolucyjnych
terapiach. By¢ moze juz niedlugo bedziemy sku-
teczniej leczy¢ pacjentéw z chorobg Parkinsona
czy Alzheimera, znajdziemy leki na wiele choréb
rzadkich. Przyszlos¢ neurologii rysuje si¢ opty-
mistycznie. To dobra wiadomos¢, zwazywszy, ze
wraz ze wzrostem $redniej dtugosci zycia przyby-
wa pacjentow neurologicznych.

Postep w neurologii

- W ostatnich latach w neurologii dokonat sig
ogromny przetom. Opisano nowe choroby neu-
rologiczne, w tym infekcyjne, ktorych do tej pory
w podrecznikach nie bylo. Nastgpily rewolucyj-
ne zmiany w leczeniu udaru mézgu, padaczki,
stwardnienia rozsianego i innych choréb demie-
linizacyjnych, ale takze zapalnych obwodowego
uktadu nerwowego. Neurologia stata sig liderem
we wprowadzaniu innowacyjnych molekut, pod
tym wzgledem znalezlismy sie w Scistej czotowce,
tuz za onkologig. Naszym ogromnym sukcesem
jest to, ze dzigki refundacji polscy pacjenci majg
dostep do wszystkich, réwniez kosztownych pro-
gramow terapeutycznych. Mamy pilotaz uda-
rowy, mozliwos¢ leczenia toksyng botulinowg,
dysponujemy prawie catq listg lekow, ktére na
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Swiecie stosuje sie w stwardnieniu rozsianym —
wyliczal prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak, prezes
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

Dostep do programéw terapeutycznych

- Cieszy nas, ze widoczne sq efekty naszej cigz-
kiej pracy, chocby w stwardnieniu rozsianym.
Polska poprawita sie o kilka pozycji w indeksach
oceniajgcych jakos¢ opieki. W ciggu kilkunastu
lat Smiertelnos¢ zwigzana ze stwardnieniem
rozsianym spadta u nas o 35 proc., przy czym
w innych krajach te parametry wyglgdajg od-
wrotnie. Zauwazamy, zZe dzieki programom
lekowym coraz wigcej chorych ma dostep do te-
rapii. Nadal jednak nie jest to ideat, do ktérego
dgzymy, poniewaz w wyniku opdznieti diagno-
stycznych z ubiegtych lat wielu pacjentow pozo-
staje poza oknem terapeutycznym. Cieszy nas,
Ze sq juz nowe molekuly, ktére dziatajg w re-
misyjnej fazie choroby, i chcielibysmy uzywad
ich w praktyce klinicznej — mowit prof. Rejdak.
— Jesli chodzi o rdzeniowy zanik miesni, chciat-
bym zacytowa¢ stowa ministra Szumowskiego,
ktory zaznaczyt: ,To wyjgtkowa sytuacja, kiedy
w ciggu 8-9 miesiecy udato si¢ zagwarantowac
leczenie tak duzej rzeszy pacjentéw. Pierw-
szy pacjent otrzymat bowiem leczenie w lutym
2019 r., niecate 3 miesigce od wprowadzenia
programu”. Zgadzam sie z panem ministrem, ze
mamy ogromny sukces. Widzimy wyrazne efek-
ty tej terapii, jednak sq kwestie, o ktérych warto
wspomniec. Po pierwsze leczenie dorostych pa-
cjentow jest znacznie trudniejsze niz populacji
dziecigcej, po drugie program jest niedoszaco-
wany finansowo, jesli chodzi o samg jego obstu-
ge. Mogg by¢ z tym problemy — ostrzegal.

Problemy i wyzwania

Profesor Rejdak zauwazyl, ze warto przyjrzec
sie procesowi likwidowania oddzialéw neurolo-
gicznych w mniejszych szpitalach z powodu ich
nieoplacalnosci.
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Maciej Mitkowski:
Zadnego paristwa nie
stac na refundowanie
wszystkich lekdw,
ktdre sg na rynku.
Nie mozemy kupic
wszystkiego, co

nam oferujg firmy
farmaceutyczne,
dlatego staramy sie
wydawac pieniadze
Jak najbardziej
efektywnie

- Te decyzje sprawiajg, ze oddzialy specjali-
styczne pekajg w szwach. Uwazam, Ze po po-
stawieniu diagnozy pacjenci powinni by¢ kiero-
wani do mniejszych jednostek. Z drugiej strony
mamy coraz mniej specjalistow. Lekarze opusz-
czajg szpitale, bo praca w nich staje sig dla nich
wyzwaniem. Z kazdym rokiem przybywa im
obowigzkow, a ilos¢ srodkow przeznaczonych
na ich wykonywanie nie zmienia si¢, z wyjgt-
kiem kosztow lekéw — mowil prof. Rejdak. — Po-
winnismy jeszcze raz przeanalizowaé procedury
wewngtrzszpitalne, ktére sg wycenione ponizej
kosztow. Uwazam, ze pacjenci nie powinni by¢
sztucznie przetrzymywani w szpitalu przez wy-
magang w procedurach liczbe dni, tylko by¢
z niego wypisani, gdy zostanie dla nich zrobione
wszystko, co da sig zrobi¢ — dodat.

Zadania na biezacy rok

- Do schorzeri neurologicznych nalezg choro-
by ko#ica zycia, m.in. stwardnienie zanikowe
boczne i glejaki. Jestesmy w stanie te choroby
rozpoznac i przekazaé diagnoze pacjentowi.
W tym momencie priorytetem powinno by¢
dla nas zapewnienie mu opieki na rok, 2 lub
najwyzej 3 lata Zycia, ktére mu pozostaty, aby
mogt je przezy¢ mozliwie dobrze. W przypadku
choréb rzadkich musimy sie bardziej skupic¢ na
dostepie do diagnostyki genetycznej oraz do
indywidualnych terapii — méwita prof. dr hab.
n. med. Agnieszka Stowik, konsultant krajowa
w dziedzinie neurologii.

Wedtug dr Malgorzaty Gatazki-Sobotki z Uczel-
ni Lazarskiego warto bytoby dopracowa¢ wpro-
wadzenie modeli kompleksowej, koordynowa-
nej opieki zdrowotnej, przynajmniej dla dwoch
kluczowych choréb - stwardnienia rozsianego
i choroby Parkinsona. Powinna zosta¢ utworzona
sie¢ wysokospecjalistycznych osrodkéw diagno-
stycznych, a opieke nad pacjentami z choroba-
mi przewlekltymi nalezaloby przenies$¢ z duzych
osrodkow klinicznych do mniejszych.

Fot. Archiwum
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- Musimy zdefiniowaé, co miesci si¢ w ramach
podstawowej opieki zdrowotnej. Sq kraje, kto-
re jednoznacznie okreslajg, ze pewne pakiety
i zakresy ustug muszqg by¢ zapewnione w okre-
slonym czasie oraz odleglosci i nad tym nalezy
popracowac. Naszym celem jest takze skrécenie
czasu od momentu postawienia diagnozy do
wdrozenia terapii. Pod tym wzgledem Polska
wypadta gorzej niz Czechy czy Stowenia, na
co wskazujg dane z Indeksu Zrownowazonego
Rozwoju Systeméw Ochrony Zdrowia - komen-
towata dr Galgzka-Sobotka.

Czy neurologia ma szanse sta sig priorytetem?

O najwazniejszych zadaniach w zakresie neurolo-
gii mowil wiceminister zdrowia Maciej Mitkow-
ski: - Gléwnym zadaniem Ministerstwa Zdro-
wia i Srodowiska medycznego powinno byc
stworzenie narodowej strategii neurologicznej.
Nalezy takze dopracowac wspolprace miedzy
osrodkami, tak aby mozna bylo przekazaé pa-
cjenta na nizszy poziom referencyjny. Naleza-
toby ustalic jedng ceng za caly proces leczenia
i kwote te podzieli¢ w zaleznosci od jego efektéw
na poszczegolnych etapach. Jednym z najistot-
niejszych zadat, jakie stojg przed nami, jest
takze zabezpieczenie srodkow na rehabilitacje,
ktora odgrywa kluczowg role w wyleczeniu pa-
cjenta, zwlaszcza po udarze. Te wszystkie ele-
menty powinny by¢ dopracowane, zwazywszy,
Ze sq stosunkowo tanie w zestawieniu chocby
z niektérymi technologiami lekowymi - np.
na leczenie pacjenta z czerniakiem wydajemy
rocznie 250 tys. z1.

Zdaniem Macieja Mitkowskiego w wielu zakre-
sach dotyczacych technologii lekowych udalo sie
zrefundowac wszystko, co jest dostepne na rynku,
dzieki czemu lekarze majg wigksze mozliwosci
leczenia. Tak jest na przyklad w stwardnieniu
rozsianym. — Najwazniejsze jest, aby pacjent byt
odpowiednio leczony. Jednak pieniedzmi nalezy
zarzgdzal umiejetnie, zeby na wszystkie dzie-
dziny starczyto. Tym co generuje koszty, jest
rozszczelnienie programéw lekowych, a takze
poszerzenie populacji pacjentéw objetych lecze-
niem. W ramach ograniczenia wydatkow pro-
ponowatbym zmniejszenie czestotliwosci wizyt
pacjentow, aby odbywaly sie raz na 3 miesigce
albo na pét roku, co w wielu schorzeniach da sie
zrobié - proponowal wiceminister.

Imiany, ktdre moga usprawnié system

Profesor Konrad Rejdak: — W zadnej innej dzie-
dzinie nie znajdziemy chorob, w ktérych osig-
gnieto stuprocentowy sukces, jak to obserwujemy
w neurologii. Potrafimy wyprowadzi¢ pacjenta
ze stanu krytycznego i doprowadzic go do petni
zdrowia. Niestety system tego nie zauwaza. Tym
co zaciemnia nasz sukces, sqg harmonogramy
i rejestry, ktére musimy wypetniac. Czesto to
wlasnie lekarz wysyta do pacjenta SMS-a, ze ma
sie zglosi¢ do szpitala na wizyte. Nalezaloby to
zmieni¢. Rozwigzania wymaga takze problem
przeplywu chorych, ktéry jest bolgczkg kazdej

Agata Misiurewicz-Gabi

duzej kliniki. Nie mozemy wypisac pacjenta,
ktory lezy w wysokospecjalistycznym szpitalu
przez 3 miesigce czy pot roku, bo nikt go nie chce
przyjgé, mimo ze diagnoza jest juz postawiona.
Gdyby takich pacjentow przejmowaly np. szpita-
le powiatowe, to wysokospecjalistyczne jednostki
zaczelyby pracowa efektywniej.

Profesor Agnieszka Stowik: — Chciatabym zwro-
ci¢ uwage na problemy kadrowe. Zapytalismy
naszych rezydentéw, dlaczego nie chcg robié
rezydentury z neurologii. Odpowiedzieli, ze od
drugiego roku rezydentury sq traktowani jak le-
karze SOR, ktorych zmusza sie do dyzurowania
i powierza sig im stawianie diagnozy, czego oni
nie chcg braé na siebie. Mysle, Ze to jest bariera
i nalezatoby to zmienic.

Doktor Malgorzata Gatazka-Sobotka: - Wie-
le z poruszonych dzis kwestii mogtoby by¢ roz-
wigzanych w wyczekiwanej przez nas narodowej
strategii na rzecz neurologii. Pomyslmy o krajo-
wej sieci neurologicznej, bo musimy zdefiniowac
role szpitala klinicznego, wysokospecjalistycz-
nego centrum diagnostycznego, ktory ustala
plan leczenia. Rekomendowatabym, zeby za
wzor postuzyta nam onkologia, w ktorej sq juz
opracowane wytyczne dotyczgce kompetencji
centréw raka piersi, ptuc, a niebawem takze raka
jelita grubego. Uczmy sig od tych, ktorzy sq kilka
krokéw przed nami. Musimy wyciggngé wnio-
ski z danych gromadzonych w SMPT, ktorych
nie analizujemy i przez to nie dochodzimy do
zadnych konkluzji. Byé moze powinnismy prze-
ksztatci¢c SMPT w rejestr dotyczgcy okreslonej
jednostki chorobowej? Uwazam, ze nalezatoby
takze daé klinicystom mozliwos¢ elastycznego
prowadzenia pacjentow.

Czego oczekuja pacjenci?

Tomasz Potec¢, prezes Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego: — Cieszy nas, ze po-
wstaje system opieki neurologicznej. Mamy
nadzieje, ze prace nad jego ksztattem skoriczg
sig jeszcze w tym roku. Obecnie staramy sie
dostosowac go do realnych potrzeb pacjentow,
szpitali i catych programéw lekowych. Jestesmy
wdzieczni, ze NFZ zaprosit nas do konsultacji
jako organizacje pozarzgdowq. Chcielibysmy
zwréci¢ uwage na kilka probleméw organiza-
cyjnych, ktére naszym zdaniem wymagajg roz-
wigzania. Jednym z nich jest sposéb kontrak-
towania Swiadczen szpitali przez NFZ, ktérego
skutkiem jest zadluzanie szpitali. Uwazamy
ponadto, ze lekarze powinni miec wigkszg swo-
bode podejmowania decyzji dotyczgcych lecze-
nia, gdyz ograniczanie ich programami i roz-
wigzaniami administracyjnymi wigze im rece.
Wojciech Machajek, prezes Fundacji Parkinsona:
- Dawniej sgdzono, ze choroba Parkinsona
najczesciej rozpoznawana jest u 0séb w wieku
75 lat i starszych. Dzis wiemy, Ze to nieprawda.
Podam przyktad mojej zony, walczgcej 11 lat
z chorobg, ktorg zdiagnozowano u niej, gdy
miata zaledwie 44 lata. W chorobach neuro-
logicznych leczenie trzeba planowaé na dtugo,
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W debacie uczestniczyli

dr Matgorzata Gatazka-Sobotka — dyrektor Centrum Ksztatcenia Podyplomo-
wego oraz dyrektor Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego
Wojciech Machajek — prezes Fundacji Parkinsona

Maciej Mitkowski — wiceminister zdrowia

Tomasz Potec — przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-

nego

prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak — prezes Polskiego Towarzystwa Neuro-

logicznego

prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik — konsultant krajowy w dziedzinie
neurologii, kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu Jagillorskiego Col-
legium Medicum oraz Oddziatu Klinicznego Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego

w Krakowie
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Prof. Konrad
Rejdak: - W Zadnej
innej dziedzinie nie
Znajdziemy chordb,
w ktdrych osiggnieto
stuprocentowy
Sukees, jak to
obserwujemy

W neurologii.
Potrafimy
wyprowadzic
pacjenta ze stanu
krytycznego

i doprowadzic go
do petni zdrowia.
Niestety system
tego nie zauwaza

nie na 5-7 lat, ale 20-30. Problemem, ktéry
naszym zdaniem wymaga rozwigzania, sq bra-
ki kadrowe. Uwazamy, ze w kazdym wojewédz-
twie pacjenci powinni miec¢ dostep do lekarzy
specjalistéw. Nadal jest wiele miejsc, np. na
Podkarpaciu, gdzie ich brakuje.

Aspekt finansowy

Doktor Malgorzata Galazka-Sobotka: - Po-
winnismy inwestowal w neurologie odpowie-
dzialnie, czyli opierajgc si¢ na twardych da-
nych. Obecnie nadal na listach refundacyjnych
utrzymujq sie terapie, o ktérych w kuluarach sie
mowi, ze nie dzialajg. Wyzwaniem jest nara-
stajgce zapotrzebowanie na opieke zdrowotng,
na ktorg powinnismy przeznaczac zdecydowa-
nie wiecej Srodkow. Obecnie to 4,5 proc. PKB,
a w innych krajach Srednio ok. 6,5 proc.
Wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski: — Zad-
nego parstwa nie sta¢ na refundowanie wszyst-
kich lekow, ktore sg na rynku. Nie mozemy
kupi¢ wszystkiego, co nam oferujqg firmy far-
maceutyczne. Dlatego staramy si¢ wydawa’
pienigdze jak najbardziej efektywnie, tak jak
to robig nawet najbogatsze paristwa. Niestety
w Polsce niektére stowarzyszenia pacjentow
tego nie rozumiejg. Zauwazmy, ze kiedy EMA
przyjmuje lek, to podaje informacje, ze moze on
by¢ skuteczny, ale nalezy caty czas prowadzié
obserwacje. Nie mozemy sobie pozwoli¢ na to,
zeby wydawac na danego pacjenta np. 2 mln z1,
po to zeby by¢ glownym badaczem firmy.
Tomasz Poteé: - Chciatbym zaprotestowal
przeciwko wypowiedzi pana ministra, Ze or-
ganizacje pacjenckie naciskajg, zeby kupowad
wszystkie leki. Mysle, ze nie ma takich, ktére
by o to tak bezmyslnie wystepowaty. Przeciw-
nie - przestrzegamy naszych cztonkow, czyli
osoby chore na stwardnienie rozsiane, zeby byli
ostrozni i z niektorych terapii nie korzystali.
Nalezy zwrécié uwage, ze pienigdze przezna-
czone na leczenie pozwalajg zaoszczedzic¢ srod-
ki na renty i inne swiadczenia socjalne.
Profesor Agnieszka Stowik: — Przewlekfe choroby
neurologiczne w wigkszosci nie skracajg zycia,
w przeciwiefistwie do choréb onkologicznych,
gdzie terapie sg czesto jednorazowe lub krotko-
trwate. Dla przyktadu - u 20-latka ze stward-
nieniem rozsianym planujemy leczenie na naj-
blizszych 50-60 lat, czyli do kotica zycia chorego.
W zwigzku z tym uwazam, ze Ministerstwu
Zdrowia nalezy si¢ wielki ukton za to, ze zdecy-
dowalo si¢ na wprowadzenie wielu bardzo kosz-
townych terapii, bo jest to decyzja, ktéra bedzie
dotyczyta najblizszych kilkudziesieciu lat. .
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